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Résumé 

 
Introduction : Le craniopharyngiome nécessite une prise en charge multidisciplinaire, 

mais ses conséquences médico-sociales restent mal décrites. 

 
Objectif : Décrire les besoins non satisfaits des patients atteints de 

craniopharyngiome. 

 
Méthodes : 74 membres de l'association « Craniopharyngiome Solidarité » ont 

répondu à un questionnaire de 105 items au total. 

 
Résultats : L'âge médian au moment du diagnostic était de 13 ans. Un tiers des 

patients se plaignent de consultations d’annonce durant moins de 15 minutes et 78% 

d’entre eux estiment n’avoir pas eu de réponses, ou de manière incomplète, à leurs 

questions lors du diagnostic. Sur les 47 enfants scolarisés, les parents étaient 

responsables de l'information aux services scolaires dans 66% des cas. Seuls 21% 

ont été aidés par une infirmière ou un médecin scolaire. Après le traitement, la scolarité 

était considérée comme normale chez 11% des enfants. 11% des adultes actifs ont dû 

cesser définitivement de travailler. 29% d'entre eux ont estimé que leur prise en charge 

par le système de santé était insuffisante ou clairement insuffisante. 18 patients 

avaient un projet parental, qui a abouti pour 13 d'entre eux, dont 11 en utilisant des 

techniques de PMA (procréation médicalement assistée). Au contraire, 3 couples se 

sont détériorés ou séparés du fait des conséquences du craniopharyngiome. 

L'expression de la féminité/masculinité était altérée chez 89% des patientes et 50% 

des patients. 48% des patients se sentent incapables d'effectuer leurs tâches 

quotidiennes de manière indépendante, aboutissant à un sentiment de discrimination 

chez 41% d'entre eux. Plus de la moitié des patients n'ont pas de suivi diététique ou 

psychologique, alors que la prise de poids et les problèmes psychologiques sont leurs 

principales préoccupations. 

 
Conclusion : l'impact social du craniopharyngiome nécessite la mise en place de 

mesures adéquates tout au long de la prise en charge du patient, avec une 

collaboration étroite entre les équipes médicales, paramédicales, sociales et 

politiques. 
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Introduction 

 

Le craniopharyngiome (CP) est une malformation embryologique rare de bas grade 

histologique qui se développe au dépens de la poche de Rathke [1]. Il représente 1 à 

3% des tumeurs intracrâniennes chez l'enfant, ce qui correspond à 0,5 à 2,5 nouveaux 

cas par million d'habitants [2,3]. Bien que la survie à long terme, telle que rapportée 

dans les études épidémiologiques, soit élevée, dépassant 90% dans les études 

récentes [4], les patients atteints de CP développent généralement des comorbidités 

sévères, en particulier après la chirurgie. Ces conséquences graves de la chirurgie 

sont principalement dues à la localisation de la tumeur, dans la région sellaire et 

suprasellaire, à proximité de l'hypophyse, de l'hypothalamus et à proximité directe du 

chiasma optique [5-7]. L'effet de masse exercé par la tumeur elle-même et/ou son 

traitement chirurgical peut entraîner des déficits endocriniens et un dysfonctionnement 

hypothalamique chez 65 à 80 % des patients [8]. Le syndrome hypothalamique est 

l’une des complications les plus redoutées, caractérisé par une prise de poids 

conduisant à une obésité hypothalamique et à diverses perturbations homéostatiques 

[8-10] telles que des troubles du sommeil [11], des dysfonctionnements des rythmes 

circadiens, des troubles dysautonomiques [12] et neuropsychologiques [13]. Cette 

nouvelle condition pour les patients, qui commence souvent dans les jours suivant 

l'opération, représente une altération significative de leur qualité de vie (QoL), qui 

affecte également les aidants et les membres de la famille [14]. A terme, elle peut 

également conduire à un isolement professionnel et social. Bien que des études 

récentes aient tenté de mettre en évidence cette altération de la qualité de vie [15,16], 

les échelles actuellement utilisées pour les maladies chroniques, y compris le CP, ne 

reflète pas fidèlement les plaintes réelles des patients [17]. En particulier, l'impact 

social et psychologique de la maladie n'est pas suffisamment étudié dans le cadre d'un 

suivi à long terme, bien que la  dimension médico-sociale de la maladie  évolue 

considérablement au fil du temps. C'est par exemple le cas lorsque le patient a été 

diagnostiqué pendant l'enfance et qu'il devient adulte avec toutes les responsabilités 

que cela implique. Par conséquent, un nombre important de besoins non satisfaits sont 

probablement sous-estimés alors qu'ils pourraient, s'ils étaient correctement reconnus, 

assurer une meilleure intégration sociale et sociétale des patients. 
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Avec cette étude, notre objectif était de mener une enquête auprès des membres de 

l'association nationale « Craniopharyngiome Solidarité » (patients et apparentés) afin 

de mieux cerner les difficultés, les situations de handicap et les limitations que les 

patients rencontrent dans leur vie. Afin de retranscrire fidèlement les émotions des 

patients, nous les avons invités à exprimer librement au travers de cette enquête, leurs 

sentiments, leurs espoirs, leurs attentes pour l'avenir et la manière dont la société 

actuelle et la communauté médicale peuvent les aider à atteindre leurs objectifs. 

 
Matériels et méthodes 

 

Population d’étude 

 

Nous avons réalisé une étude basée sur les réponses obtenues après avoir interrogé 

les membres de l'association nationale française des patients atteints de 

craniopharyngiome (https://www.craniopharyngiome-solidarite.org/). Les patients 

n'ont pas été contactés directement, une note d'information a été envoyée à tous les 

membres qui sont restés libres de répondre ou non à l'enquête. L'ensemble du 

processus permettant de contacter les patients a été réalisé en aveugle des 

endocrinologues (C.D. et T.C.) qui ont analysé les réponses. Pendant toute la durée 

de l'étude, il n'y a eu aucun accès au dossier médical du patient, et toutes les 

informations que nous avons obtenues par le biais de l'enquête reflètent exclusivement 

les réponses des participants. Aucun consentement écrit n'était requis conformément 

à la législation française. Au total, 74 personnes ont accepté de participer et ont 

répondu au questionnaire. Les participants étaient soit des patients (n = 51), soit des 

proches de patients (n = 23). 

 
Le questionnaire 

 

Nous avons conçu un questionnaire comprenant un total de 105 questions structurées 

en différentes sections qui respectent le parcours chronologique d'un patient atteint 

d'un craniopharyngiome (Figure 1). Nous avons demandé aux patients de ne répondre 

à une question que s'ils étaient sûrs de leur réponse. Ainsi, pour chaque question, il y 

avait un item « Je ne me souviens pas ». 

http://www.craniopharyngiome-solidarite.org/)
http://www.craniopharyngiome-solidarite.org/)
http://www.craniopharyngiome-solidarite.org/)
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Voici les sous-titres de chaque section : 

 
- Caractéristiques du patient et du craniopharyngiome au moment du diagnostic 

 
- L'approche thérapeutique (chirurgie, nombre d'interventions, radiothérapie, vidange 

de kyste) 

 
- Les problèmes médico-sociaux au cours de la première année suivant la première 

chirurgie (nous n'avons pas pris en compte les chirurgies ultérieures pour qualifier la 

période de « la première année suivant la chirurgie ») 

 
- Les problèmes médico-sociaux au cours des années suivantes 

 
- Enfin, les questions concernant la situation médico-sociale actuelle du patient et ses 

préoccupations personnelles. 

 

Figure 1 : Les différentes sections du questionnaire 

 
Le questionnaire comprenait des questions ouvertes, des questions fermées, des 

questions à choix multiples avec une ou plusieurs réponses possibles, et des 

questions binaires (l’ensemble du questionnaire est montré en annexe). L'enquête 

comprenait également des réponses sous forme d'échelles de satisfaction (clairement 

insuffisante à très satisfaisante), d'échelles de compréhension de la maladie par le 

patient ou sa famille (de « 1/10 » correspondant à une incompréhension totale à 

« 10/10 » correspondant à une compréhension parfaite) et d'échelles d'évaluation du 

vécu global de la maladie chronique (« 1/10 » correspondant à un vécu désastreux de 

la maladie et « 10/10 » à un vécu excellent). 
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À la fin de la section 3 (première année post opératoire) et de la section 4 (les années 

suivantes), il a été demandé ouvertement aux patients ou à leurs proches, quels 

avaient été les défis, les difficultés ou les émotions les plus important(e)s au cours de 

chacune des périodes. Pour analyser ces réponses, nous avons choisi de les 

regrouper en grands thèmes, qui sont : 

 
1) Troubles psychologiques et/ou difficultés dans la gestion des émotions 

 

2) Problèmes de fonctionnement social 
 

3) Problèmes scolaires ou professionnels 
 

4) Charge médicale (traitements ou fréquence des rendez-vous médicaux) 
 

5) Altération de la capacité physique, à l'exception de l'asthénie 
 

6) Asthénie ou fatigue 
 

7) Prise de poids ou hyperphagie 
 

8) Altération de l’image de soi ou le regard des autres 
 

9) Absence d'explications médicales 

 
Parmi les questions ouvertes, aux réponses longues et variées, nous avons procédé 

à une analyse quantitative de ces réponses, en comptant le nombre de fois qu'un 

thème majeur était cité. Plusieurs thèmes étaient possibles pour une même réponse. 

Trois médecins ont analysé ces réponses en aveugle les uns des autres. 

 
L'enquête a été conçue à l'aide de l'application « Google Form » et les réponses ont 

été collectées pendant l’année 2024, du 1er janvier au 1er avril. 

 
Analyse statistique 

 

Les analyses statistiques ont été réalisées à l'aide du logiciel GraphPad Prism (version 

8.0.1). Les variables quantitatives continues ont été rapportées sous forme de 

médiane avec IQR (écart interquartile) et de moyenne ± SD (dérivation standard). Les 

variables continues appariées ont été comparées à l'aide d'un test non paramétrique 

de Wilcoxon. Une valeur de p<0,05 a été considérée comme statistiquement 

significative. 
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Résultats 

 

La période du diagnostic 

 

Au total, 74 personnes ont répondu à l'enquête. Tous étaient français et parlaient 

couramment le français. 51 personnes sur 74 étaient des patients, tandis que les 

23 autres étaient des proches de patients (100% des proches étaient des parents qui 

ont répondu pour leurs enfants). Parmi les enfants dont les parents ont répondu au 

questionnaire, 20 sur 23 étaient mineurs au moment du diagnostic et 11 étaient encore 

mineurs au moment de l'enquête. L'âge moyen au moment du diagnostic était de 

19,3 ans (2-66), tandis que l'âge médian était de 13 ans (Tableau 1). L'âge moyen au 

moment de répondre à l'enquête était de 34,4 ans (6-68), et l'âge médian de 37 ans. 

Les principaux symptômes rencontrés au moment du diagnostic étaient une altération 

du champ visuel (58%), des maux de tête (54%) et/ou une hypertension intracrânienne 

(19%). Outre ces symptômes tumoraux, 19% des patients présentaient un retard de 

croissance, 12% un ou plusieurs signes de déficits hormonaux, 12% une prise de 

poids, 10% avait une asthénie croissante, 7% des femmes avaient des troubles du 

cycle menstruel et 3% avaient des troubles cognitifs. Un seul craniopharyngiome 

(1,3%) a été découvert fortuitement. 
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Caractéristiques médicales Nombre de patients  (%) 

Genre* 

Femme 

Homme 

n = 74 (100%) 

n= 50 (68%) 

n = 24 (32%) 

Age au diagnostic 

≥ 18 ans 

< 18 ans 

 
n = 29 (39%) 

n = 45 (61%) 

Symptômes au diagnostic 

Altération du champ visuel 

Céphalées 

Hypertension intra crânienne (HTIC) 

Retard de croissance 

Autres signes de déficit hormonal 

Prise de poids 

Asthénie 

Trouble du cycle menstruel 

Trouble cognitive 

Découverte fortuite 

 
n = 43 (58%) 

n = 40 (54%) 

n = 14 (19%) 

n = 14 (19%) 

n = 9 (12%) 

n = 9 (12%) 

n = 8 (11%) 

n = 5 (7%) 

n = 2 (3%) 

n = 1 (1%) 

Nombre de chirurgie 
1 

2 

3 

4 

5 

6 

 
n = 43 (58%) 

n = 15 (20%) 

n = 14 (19%) 

n = 1 (1%) 

n = 0 (0%) 

n = 1 (1%) 

Radiothérapie n = 36 (49%) 

Nombre de vidange de kyste 
1 

2 

3 

4 

Ne se rappelle plus du nombre 

n = 14 (19%) 

n = 7 (9,5%) 

n = 2 (3%) 

n = 3 (4%) 

n = 1 (1%) 

n = 1 (1%) 

* Le genre fait référence au genre du patient (et non de l’apparenté qui répond au questionnaire) 

Table 1 : Caractéristiques médicales des patients 
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Nous avons demandé aux patients combien de temps s'était écoulé entre les premiers 

symptômes et le diagnostic : moins de 30 jours pour 28% des patients, entre 1 et 

6 mois pour 28% des patients, entre 6 et 12 mois pour 15% des patients, entre 1 et 

5 ans pour 15% des patients et plus de 5 ans pour 12% des patients. Les autres 

patients (1%) ne s’en souviennent plus (Figure 2). 

 

 

Figure 2 : Délai entre les premiers symptômes et le diagnostic de craniopharyngiome 

 
Tous les patients ont subi au moins une chirurgie crânienne (le nombre moyen de 

chirurgies était de 1,7 avec un maximum de 6 chirurgies) réalisée entre 1972 et 2023. 

Le délai entre la première opération neurochirurgicale et la réponse à l'enquête était 

d'au moins 2 ans pour 73 des 74 patients (un seul patient a été opéré un an et demi 

avant l'enquête). De plus, 49% des patients ont subi une radiothérapie entre 1986 et 

2023 et 19% au moins une vidange de kyste entre 1991 et 2023. Nous avons demandé 

aux patients comment ils avaient reçu les informations concernant leur diagnostic et 

les objectifs thérapeutiques à cette période. Il est à noter que 13,5% des patients 

considèrent n'avoir reçu aucune explication sur les modalités et les objectifs du 

traitement, 38% affirment n'avoir eu des explications que partielles, et 38% estiment 

avoir reçu une explication claire du traitement et des résultats attendus des différents 

traitements. 11% des patients ne se souviennent pas. 

Ne se souvient plus 
(1%) 

 
> 5 ans 
(12%) 

1-5 ans 
(15%) 

< 30 jours 
(28%) 

6-12 mois 
(15%) 

1-6 mois 
(28%) 
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Dans le domaine socioprofessionnel, 21 adultes sur 29 avaient un emploi permanent, 

2 étaient en école secondaire et 3 étaient sans emploi. Sur le plan personnel, 12 

adultes étaient célibataires, 8 en couple ou mariés sans enfants, 8 en couple ou mariés 

avec enfants et 1 célibataire avec enfant. La plupart des enfants étaient scolarisés 

(n = 47), la grande majorité à l'école primaire ou maternelle (n = 30). Seul un enfant 

n'était pas scolarisé car il avait moins de 3 ans (Tableau 2). 

 
 

Situation sociale, scolaire ou professionnelle, 

familiale 

Nombre (%) 

Travailleurs(ses) actifs(ves) 

 Agriculteur, exploitant 

 Artisan, commerçant, chef d’entreprise 

 Cadre et profession intellectuelle supérieure 

 Profession intermédiaire 

 Employé 

 Ouvrier 

Sans emploi 

Etudiants 

n = 21 (28,4%) 

n = 0 

n = 4 

n = 6 

n = 3 

n = 7 

n = 1 

n = 3 (4%) 

n = 2 (3%) 

Enfants ou adolescents 

Ecole maternelle ou primaire 

Ecole secondaire (collège ou lycée) 

n = 48 (65%) 

n = 30 (40%) 

n = 17 (23%) 

 
Patient non scolarisé (< 3 ans) 

 
n = 1 

 
Pratique d’activités sportives ou culturelles 

 
n = 44 (73%) 

 
Parmi les adultes : 

Célibataire 

En couple ou marié(e) sans enfants 

En couple ou marié(e) avec enfant(s) 

Célibataire avec enfant(s) 

 
29 (39%) 

n = 12 

n = 8 

n = 8 

n = 1 

 

Table 2 : caractéristiques personnelles, professionnelles et sociales des patients 
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L'annonce du diagnostic de craniopharyngiome représente un bouleversement dans 

un foyer familial ou conjugal. Les sentiments rapportés par les patients ou les proches 

à l’issu de l'annonce du diagnostic sont la tristesse (53% des cas), l'incompréhension 

(42% des cas) et l'injustice (35% des cas) (Figure 3). 

 
 
 
 
 

 

Tristesse 

Incompréhension 

Injustice 

Colère 

Soulagement 

Fatalisme 

Combatif(ve) 

Acceptation 

Libération 

Ne se souvient plus 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
0% 20% 40% 

Patients (%) 

 
53% 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
60% 

 
 

Figure 3 : Sentiments ou émotions ressentis par les patients à l’issu de l’annonce 

diagnostic 

 
 
 
 
 

A l'issue de la consultation, 22% des patients ou des proches estiment avoir reçu 

toutes les réponses à leurs questions, 46% seulement des réponses partielles, et 32% 

estiment ne pas avoir reçu les réponses qu'ils attendaient. Le diagnostic a été annoncé 

le plus souvent par les radiologues (28% des cas) et les neurochirurgiens (27%), 

rarement par un endocrinologue adulte ou pédiatre (9%) (Figure 4). 
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Non spécifié ou ne se 
souvient plus (22%) 

 
Ophtalmologiste 

(1%) 

Médecin 
urgentiste (1%)    

 

Médecin 
généraliste (1%) 

 

Endocrinologue pédiatre 
ou adulte (9%) 

 

Radiologue 
(28%) 

 
 
 
 
 
 
 

 
Neurochirurgien 

(27%) 

 

Figure 4 : Spécialités des praticiens ayant annoncé le diagnostic de craniopharyngiome 

 
Il est intéressant de noter que le temps consacré à cette annonce était inférieur à 

15 minutes pour 32% des patients, entre 15 et 30 minutes pour 27% des patients, entre 

30 et 60 minutes pour 23% des patients (Figure 5A). Parmi les patients qui se sont 

vus consacrés moins de 15 minutes pour l'annonce, la majorité venait d'avoir un 

entretien avec le radiologue suite à leur imagerie cérébrale (n =14, soit 58%) 

(Figure 5B). En conséquence, après l'annonce du diagnostic, la note moyenne 

donnée par les patients ou les proches sur leur degré de compréhension de la maladie 

n'était que de 6,1/10. Les notes possibles allaient de 1/10 (aucune compréhension de 

la maladie ou de ses caractéristiques) à 10/10 (compréhension totale). 

 

Ne se souvient plus 
(14%) 

> 60 minutes 
(4%) 

 
 

< 15 minutes 
(32%) 

 
 

30-60 minutes 
(23%) 

 
 

 

 
Figure 5A 

15-30 minutes 
(27%) 
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Médecin 
généraliste (4%) 

 
Médecin 

urgentiste (4%) 
 

Ophtalmologue (4%) 

Endocrinologue (4%) 

Non 
spécifié 
(21%) 

 
 
 
 

Radiologue 
(58%) 

 

Neurochirurgien (4%) 
 

 

Figure 5B 

 
Figure 5 : Durée de la consultation d’annonce de craniopharyngiome (5A) et 

spécialistes dont les consultations d’annonce ont duré moins de 15 minutes (5B) 

 
 
 

La première année suivant la première intervention chirurgicale 

 

Une majorité de patients (83%) a confirmé avoir eu des explications sur l'opération, 

mais 55% d'entre eux ont rapporté que ces explications n’étaient que partielles. Chez 

11% des patients, il n'y a eu aucune explication sur les conséquences et les 

complications de la maladie (c'est-à-dire les déficits endocriniens et le syndrome 

hypothalamique dans la période postopératoire). Au cours de cette première année, 

les patients et les soignants ont dû faire face à de nouveaux défis tels que : 

 
- La plupart des parents (66%) ont dû se débrouiller seuls pour informer l'école de cette 

nouvelle situation médicale. Une minorité d'entre eux (21%) ont bénéficié de l'aide 

d'infirmières ou de médecins scolaires et 13% ne se souviennent pas de la manière 

dont ils ont informé l'école du nouvel état de santé de leurs enfants. 

- La scolarité a été décrite comme normale pour seulement 11% des enfants, tandis 

que 45% d'entre eux ont connu une interruption temporaire de leur scolarité ou, à 

minima, de nombreuses absences pour raisons médicales (30%). Enfin, 15% d'entre 

eux ont eu recours à une aide extérieure (Tableau 3). 
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- Pour les 24 travailleurs ou étudiants, la majorité d'entre eux ont dû arrêter leur travail 

temporairement (46%), d'autres pour un période plus longue (25%) et certains 

définitivement (21%). Seules deux personnes ont pu bénéficier d'un reclassement ou 

d'un temps partiel thérapeutique. 

 
 
 

 

Caractéristiques profesionnelles / scolaires Nombre de patients (n) 

A propos des enfants scolarisés 

Scolarité normale 

Absences régulières pour raisons médicales 

Scolarité temporairement interrompue 

Auxilliaire de vie scolaire nécessaire 

n = 47 

n = 5 (11%) 

n = 14 (30%) 

n = 21 (45%) 

n = 7 (15%) 

 
A propos des travailleur(ves) actif(ves) ou étudiant(e)s 

Arrêt de travail temporaire puis retour au travail 

dans les conditions professionnelles antérieures 

Arrêt de travail prolongé 

Perte d’emploi ou impossibilité de retrourner 

travailler pour raisons médicales 

Reclassification professionnelle 

Temps partiel thérapeutique 

 
n = 24 

n = 11 (46%) 

 
 

n = 6 (25%) 

n = 5 (21%) 

 
 

n = 1 (1%) 

n = 1 (1%) 

 

Table 3 : Evolution professionnelle ou scolaire des patients à un an de la chirurgie 

 
Globalement, 39% des patients ou des proches estiment n'avoir bénéficié d'« aucune » 

solution pour limiter les conséquences post-opératoires, notamment la prise de poids. 

En effet, la période postopératoire a également été marquée par une prise de poids 

importante avec une moyenne de 10.1 kg chez les moins de 12 ans (p < 0.005), de 

14.7 kg chez les 13-17 ans (p < 0.01) et de 13.6 kg chez les plus de 18 ans (p < 0.001) 

respectivement en un an. (Figure 6) 
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Figure 6 : Prise de poids moyenne à un an post opératoire rapportée par les patients 

chez les moins de 12 ans, les 13-17 ans et les plus de 18 ans respectivement. 

** p < 0.01 *** p < 0.005 **** p < 0.001 

 
Cette prise de poids et les conséquences post-opératoires générales du 

craniopharyngiome, en particulier l'asthénie et la perte d'autonomie, ont contraint 67% 

des patients qui pratiquaient une activité sportive ou culturelle à l'arrêter dès cette 

première année. Malgré ce constat alarmant sur la prise de poids, nous avons observé 

que seuls 45% des patients avaient un suivi diététique, et ce pourcentage est resté 

globalement stable au fil des années (Tableau 4). De même, seuls 36% d'entre eux 

ont bénéficié d'un soutien psychologique ou psychiatrique la première année et 

seulement 30% les années suivantes. Les patients ou leurs apparentés ont rapporté 

que seuls 20% des patients se sont vus proposer un entretien avec un(e) assistant(e) 

social(e), et 16 % d'entre eux au cours du suivi à long terme. Il est à noter que 32% 

des patients la première année et 26% les années suivantes ont eu recours à des 

techniques dites de « médecine alternative » ou à des « techniques non médicales » 

pour soulager leurs maux physiques et psychologiques. Parmi ces techniques, les 

patients ont cité l'acupuncture, l'homéopathie, la méditation, la médecine chinoise, le 

magnétisme, l'ostéopathie, la naturopathie, la kinésiologie, l'hypnose et la thérapie de 

relaxation. Ces techniques ont été au moins partiellement bénéfiques pour plus de 

95% d'entre eux. 

**** 

** 

*** 
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Temps A un an de la chirurgie Dans la situation 

actuelle 

Suivi dans un hôpital 

universitaire 

n = 66 (89%) n = 69 (93%) 

Suivi diététique n = 33 (45%) n = 32 (43%) 

Suivi psychologique ou 

psychiatrique 

n = 27 (36%) n = 22 (30%) 

Entrevue(s) avec un(e) 

assistant(e) social(e) 

n = 15 (20%) n = 12 (16%) 

Recours à la « médecine 

alternative » 

n = 24 (32%) n = 19 (26%) 

 

Table 4 : Nombre de patients ayant un suivi paramédical, social ou ayant recours à 

des techniques dîtes de « médecine alternative » à un an de la chirurgie et au 

moment de la réponse au questionnaire. 

 
 
 

Données recueillies les années suivantes 

 

Dans les années qui ont suivi la première année post opératoire, les patients ont connu 

des changements socioprofessionnels importants : 57% des enfants ont eu besoin 

d'un aménagement de leur temps scolaire avec de nombreuses absences pour raisons 

médicales, 17% (n = 8) ont bénéficié d'une auxiliaire de vie scolaire et 36% (n = 17) 

ont rapporté des difficultés scolaires avec des troubles de l'attention et/ou de la 

concentration. Pour 52% des adultes, la situation professionnelle n'est pas revenue à 

la normale, avec notamment 11% qui ont quitté définitivement leur emploi et 4% qui 

ont poursuivi leur emploi antérieur, avec cependant de nombreuses absences et des 

arrêts de travail répétés. Seuls 4% des adultes ont été reclassés et 4% ont bénéficié 

d'un temps partiel thérapeutique au titre de la loi sur l'égalité (Tableau 5). 
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Caractéristiques médico-sociales des patients au 

moment de la réponse au questionnaire 

Nombre de patients (n) 

A propos des enfants scolarisés 

Scolarité normale 

Arrangement du temps scolaire ou absences 

fréquentes pour des raisons médicales 

Nécessité d’une auxiliaire de vie scolaire 

Difficultés scolaires (problème d’attention et/ou 

de concentration) 

 
n = 18 (38%) 

n = 27 (54%) 

 
 

n = 8 (17%) 

n = 17 (36%) 

A propos des travailleurs actifs ou des étudiants 

Situation professionnelle revenue à la normale 

(avant la chirurgie) 

Profession similaire mais absences ou arrêts de 

travail fréquents pour raisons médicales 

Perte d’emploi définitive ou impossibilité de 

travailler pour des raisons médicales 

Reclassification professionnelle 

Temps partiel thérapeutique 

N’ont pas répondu 

 

n = 11 (48%) 

 
 

n = 2 (4%) 

 
 

n = 6 (11%) 

 
 

n = 2 (4%) 

n = 2 (4%) 

n = 1 (2%) 

 

Table 5 : Caractéristiques médico-sociales des patients au moment de la réponse au 

questionnaire 

 
 
 

En revanche, de nombreux patients ont pu reprendre des activités sportives ou 

culturelles, 73% des patients pratiquent une activité de loisir (Figure 7) et 80% 

(n = 59) des patients partant en vacances au moins une fois par an. Un autre point 

positif concernant l'observance du traitement est que 49% disent ne jamais oublier leur 

traitement, 45% l'oublient rarement et 7% (n = 5) régulièrement. 
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Figure 7 : Nombre de personnes inscrites à des activités de loisirs avant le 

diagnostic, à un an de la chirurgie, et dans la situation actuelle au moment de la 

réponse au questionnaire en fonction de l’âge au diagnostic de craniopharyngiome. 

 
 
 

La situation actuelle 

 

La note attribuée au vécu global de la maladie parmi les 74 patients/apparentés 

interrogés est de 4,9/10, une note de « 1/10 » correspondant à un vécu désastreux et 

une note de « 10/10 » à un vécu excellent. Si l'on prend la note donnée par les parents 

ou les proches, le vécu global est de 4,7/10 et la note donnée par les patients est de 

5,1/10 (p = 0.2, non significatif). Nous avons demandé aux patients ou à leurs proches 

de grader la qualité de la prise en charge médicale, paramédicale et sociale du 

craniopharyngiome en France. Elle s'est révélée clairement insuffisante, insuffisante, 

acceptable, satisfaisante ou très satisfaisante pour respectivement 7% (n = 5), 22% 

(n = 16), 28% (n = 21), 28% (n = 21) et 15% (n = 11) des répondeurs (Figure 8). 
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Très satisfaisante 

(15%) 

Clairement insuffisante 
(7%) 

 
 

Insuffisante 
(22%) 

 

 

Satisfaisante 
(28%) 

 

Acceptable 
(28%) 

 
 

 

Figure 8 : Satisfaction des patients concernant leur prise en charge globale médicale 

et paramédicale (5 réponses possibles : clairement insuffisant, insuffisant, 

acceptable, satisfaisant, très satisfaisant) 

 
Il est intéressant de noter que 86,5% des répondants estiment qu'eux-mêmes ou leurs 

enfants atteints de craniopharyngiome ont progressé en termes de connaissances 

et/ou de ressentis sur la maladie. Cependant, le craniopharyngiome et ses 

conséquences ont un impact sur la vie quotidienne et le degré d'indépendance des 

patients. Dans la population d’adultes interrogés au moment du questionnaire (n = 61), 

64% (n = 39) ne vivent actuellement pas seuls. Chez les patients vivant accompagnés 

(n = 39), 28% (n = 11) vivent chez leurs parents ou leur famille et 2,6% (n = 1) dans 

un établissement spécialisé. Les autres patients vivent au domicile familial ou conjugal. 

Parmi les patients adultes au moment du questionnaire (n = 61), 34% (n = 21) sont 

locataires. Parmi les locataires (n = 21), 52% (n = 11) ont un projet d'achat immobilier, 

dont 73% (n = 8) expriment des difficultés à contracter un prêt à la banque. Près de la 

moitié (48%) des patients ne sont pas totalement indépendants dans leurs activités 

quotidiennes, et 76% d'entre eux estiment que cette perte d'autonomie n'existait pas 

avant le diagnostic de craniopharyngiome. Parmi les adultes, 34% (n = 21) ont besoin 

d'aide pour se déplacer (ne peuvent pas conduire, prendre les transports en commun, 

faire du vélo ou marcher seul). Au total, 23 adultes dont la situation conjugale avait 

changé depuis le diagnostic ont accepté de se confier sur leur situation de couple : 

17% (n = 4) d'entre eux se sont mariés ou pacsés depuis le diagnostic, 9% (n = 2) ont 

divorcé ou se sont séparés, 4% (n = 1) ont décrit une détérioration de leur relation. Les 
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3 derniers adultes ont attribué la détérioration de leur relation aux conséquences du 

craniopharyngiome. Il est à noter que 18 adultes avaient un projet parental après le 

craniopharyngiome, qui a abouti pour 13 d'entre eux, dont 11 en utilisant des 

techniques de procréation médicalement assistée (PMA). Sur les 5 projets parentaux 

qui n'ont pas abouti, une personne avait eu recours aux techniques de PMA. Un tiers 

(31,1%) des répondants ont déclaré avoir développé de nouvelles relations 

sentimentales depuis leur diagnostic. Enfin, nous avons demandé aux patients 

d'exprimer leur perception d'eux-mêmes. Elle est altérée chez 89% des femmes de 

plus de 15 ans qui estime que les conséquences du craniopharyngiome affectent 

l’expression de leur féminité, et 70% des parents de femmes atteintes de 

craniopharyngiome pensent que le craniopharyngiome affecte leur féminité. 50% des 

hommes de plus de 15 ans estiment que les conséquences du craniopharyngiome 

affectent l'expression de leur masculinité, et 60% des apparentés de patients 

masculins pensent que le craniopharyngiome affecte leur masculinité. 39% des 

patients adultes estiment avoir une humeur dépressive (et 48% des parents ayant 

répondu pour leurs enfants estiment que ces derniers ont une humeur dépressive), 

alors que seulement 8% des adultes souffrent d'addiction (hors alimentation). 41% des 

patients se sentent discriminés au quotidien et 61% des parents estiment que leurs 

enfants sont discriminés au quotidien. Ces conditions psychosociales entraînent une 

difficulté potentielle à gérer les émotions, avec une majorité d'émotions négatives plus 

présentes depuis le traitement du craniopharyngiome : stress pour 63,5% des 

répondants, découragement pour 51,3% des répondants, colère pour 50% des 

répondants, pleurs pour 45,9% d’entre eux (Figure 9). 
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Difficultés dans les tâches quotidiennes 

Joie 

Espoir 
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0%        20%        40%        60%        80% 

Pourcentage de patients (%) 

Figure 9 : Sentiments ou émotions d’avantage ressentis par les patients depuis le 

diagnostic de craniopharyngiome 

Ainsi, la note moyenne attribuée par les patients ayant répondu à la compréhension 

de la maladie par l'entourage est de 5,5/10, tandis que la note attribuée par l'entourage 

à son sentiment de compréhension de la maladie est de 6,3/10. 

 
Les besoins exprimés par les patients 

Nous avons demandé aux patients de répondre de manière ouverte à la question pour 

savoir quels étaient les principaux changements, difficultés ou émotions qu'ils avaient 

ressenti au cours de l'année qui avait suivi l'opération du craniopharyngiome. Après la 

première année suivant l'opération, les principales préoccupations des patients et de 

leurs proches étaient les problèmes psychologiques et/ou les difficultés dans la gestion 

des émotions (pour 48% des patients et 41% de leurs proches), suivies par la prise de 

poids et/ou l'hyperphagie (pour 37% des patients et 33% de leurs proches). Les 

préoccupations suivantes des patients étaient les problèmes de fonctionnement social, 

l'asthénie ou la fatigue, la charge médicale liée à la maladie, l'altération des capacités 

physiques (à l'exception de l'asthénie), les problèmes scolaires ou professionnels, 

l’altération de l'image de soi ou le regard des autres, et enfin le manque d'explications 

médicales pour respectivement 35%, 28%, 20%, 18%, 16%, 16% et 5% des patients. 

Pour les apparentés, les préoccupations, en dehors des troubles psychologiques et du 

poids, étaient la charge médicale, l'asthénie ou la fatigue, les problèmes de 

fonctionnement social, l'altération de la capacité physique, l’altération de l’image de 

soi ou le regard des autres, les problèmes scolaires ou professionnels et enfin le 

manque d'explications médicales pour respectivement 32%, 19%, 14%, 13%, 7%, 6% 

et 4% des apparentés (Figure 10A). 
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Figure 10A : Réponses des patients et des apparentés après la première année post 

opératoire à la question : « Quels sont les plus gros changements, difficultés ou 

émotions ressenties ? » 

Les thématiques principales sont : problème psychologique et/ou gestion des 

émotions (1), problématique sociale (2), difficulté professionnelle ou scolaire (3), 

charge médicale (4), diminution des capacités physiques sauf asthénie (5), asthénie 

ou fatigue (6), prise de poids et/ou hyperphagie (7), altération de l’image de soi ou le 

regard des autres (8) et manque d’explications médicales (9). 

 
Les années suivantes, les principales préoccupations sont restées les problèmes 

psychologiques et la difficulté à gérer les émotions (pour 41% des patients et des 

soignants), suivies par la prise de poids et/ou l'hyperphagie (pour 38% des patients et 

33% des proches des patients). Les préoccupations suivantes des patients étaient 

l'asthénie ou la fatigue, les problèmes de fonctionnement social, l’altération de l’image 

de soi ou le regard des autres, la charge médicale, l'altération des capacités physiques 

(à l'exception de l'asthénie), les problèmes scolaires ou professionnels et le manque 

d'explications médicales pour respectivement 28%, 24%, 22%, 14%, 10%, 8% et 3% 

des patients. Pour les apparentés, les préoccupations suivantes, après les problèmes 

psychologiques et de prise de poids, étaient la charge médicale, l'asthénie ou la 

fatigue, l’altération de l’image de soi ou le regard des autres, les problèmes de 

fonctionnement social, l'altération des capacités physiques (sauf l'asthénie), les 

problèmes scolaires ou professionnels et le manque d'explications médicales, pour 

respectivement 23%, 17%, 16%, 12%, 10%, 3% et 1% des apparentés (Figure 10B). 
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Figure 10B : Réponses des patients et des apparentés au moment du questionnaire 

à la question « Quels sont les plus gros changements, difficultés ou émotions 

ressenties ? » 

Les thématiques sont les mêmes que celles rapportées dans la figure 10A. 

 
 

 
Parmi les 148 réponses (74 après la première année et 74 dans les années suivantes), 

seules 2 réponses (1,35%) n'ont pas pu être analysées. Dans 13 réponses (8,8%), il 

n'y avait aucune occurrence dans la cotation des thématiques principales des 

préoccupations par les trois médecins. Il y avait au moins une occurrence dans la 

cotation des trois médecins dans 127 réponses (86%). Enfin, 55 réponses ont été côté 

exactement de la même manière par les trois médecins (37%). Quelques exemples 

de réponses de patients ou de proches sont donnés dans le tableau 6. 
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A un an post Réponse de « Le pire a été la transformation physique : visage 

opératoire patient gonflé et élargi à cause de la chirurgie, et surtout 

  prise de poids soudaine et importante. Des 

  épisodes d'hyperphagie, une perte totale de 

  contrôle sur mon alimentation. Anxiété, tristesse, et 

  un fort sentiment d'injustice, le regret de la vie 

  d'avant et de la vie que j'avais imaginée pour mes 

  années d'études. » 

 Réponses « Prise régulière des traitements. Dans les premiers 

 d’apparentés mois, beaucoup de frustration et 

  d'incompréhension, qui se manifestent par une 

  colère intense » 

  « Très repliée sur elle-même, difficulté à se 

  sociabiliser, tendance à s'isoler des autres, à rester 

  dans sa bulle, difficulté à se séparer de ses 

  parents » 

Au moment Réponses de « Sentiment d'avoir changé, d'être moins attirant, 

du patients changements physiques, prise de poids, problèmes 

questionnaire  de confiance en soi, beaucoup de colère, 

  d'incompréhension et un sentiment d'injustice 

  Pourquoi moi ? Dépression, ne plus vouloir voir 

  personne, rester en pyjama toute la journée ». 

  « Acceptation du fait qu'il n'y a pas de date de fin 

  pour les traitements, que l'on ne se remet jamais 

  complètement des séquelles post-opératoires et la 

  peur de la récidive est difficile à vivre » 

 Réponses « Obésité, difficultés pour toute activité physique, 

 d’apparentés difficulté à trouver des chaussures à sa taille. 

  Humeur difficile à gérer pour l'entourage, fatigue 

  extrême, et adolescence » 

  « Prise de poids et recherche constante de 

  nourriture » 
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Lorsque les patients et/ou leurs proches ont été interrogés ouvertement sur les 

améliorations qu'ils souhaiteraient voir apporter à la prise en charge de leur maladie, 

les thèmes les plus fréquents étaient un accès plus large et plus facile aux aides 

financières et la reconnaissance de la maladie, même en cas de traitement hormonal 

stabilisé, en tant que « handicap ». Ils demandent un suivi psychologique et diététique 

plus soutenu, avec une prise en charge financière de ces consultations, un suivi 

médical plus rapproché, des centres de référence « craniopharyngiome » avec une 

prise en charge médicale, paramédicale et sociale centralisée. Ils souhaiteraient une 

meilleure connaissance de leur pathologie par les interlocuteurs médicaux clés, tels 

que les médecins généralistes et les pharmaciens, l'accès à des centres de 

rééducation spécialisés dans le polyhandicap, une aide financière pour couvrir le coût 

des techniques dites de « médecine alternative », une dispensation plus facile des 

médicaments en pharmacie, un accès plus facile au temps partiel thérapeutique pour 

les salariés et la possibilité d'horaires aménagées pour les salariés et les enfants 

scolarisés. Ils demandent également de promouvoir les associations, les groupes de 

parole de patients, les ateliers thérapeutiques, les colonies de vacances pour les 

enfants atteints de craniopharyngiome et l'activité physique encadrée. Enfin, ils 

souhaiteraient que le craniopharyngiome soit inscrit sur la liste des maladies 

bénéficiant d'un « droit à l'oubli » afin de faciliter l'obtention de prêts bancaires. 
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Discussion 

 
Le craniopharyngiome représente l'archétype de la maladie avec ce que l'on appelle 

des « handicaps invisibles », en particulier dans la période postopératoire. Longtemps 

limitée à l'équilibrage des déficits hypophysaires et à la surveillance de la récidive 

tumorale, la prise en charge des patients atteints de craniopharyngiome est en fait 

beaucoup plus complexe et doit tenir compte de nombreux autres aspects de la 

maladie, comme le dysfonctionnement hypothalamique, les troubles cognitifs et de 

l'humeur et, mais aussi, l'impact social de la maladie. De nombreuses études se sont 

intéressées à la qualité de vie des patients atteints de craniopharyngiome, en utilisant 

des échelles standardisées telles que le SF36 (Short form 36), la symptom check list 

90 (SCL90), le Generalized anxiety disorder questionnaire scale (GAD-7), le Patient 

health questionnaire depression (PHQ-9) et l'indice de qualité du sommeil de 

Pittsburgh (PSQI) [17]. Cependant, ces échelles sont limitées par le fait qu'elles ne 

reflètent qu'imparfaitement les préoccupations des patients opérés d’un 

craniopharyngiome. 

Notre étude, en rapportant les résultats d'une enquête exhaustive couvrant de 

multiples aspects de la maladie, nous a permis de dépasser les limites des 

questionnaires standardisés de qualité de vie et de recueillir des opinions de manière 

ouverte et non contrainte. A notre connaissance, il s'agit de la première étude sur les 

patients atteints de craniopharyngiome qui reflète pleinement l'opinion d'une 

association de patients. Cela souligne également l’important rôle fédérateur des 

associations de patients. Aux Etats-Unis, la Raymond A Wood Association a été 

récemment fondée pour créer des liens et défendre les intérêts des patients atteints 

de maladies rares (https://www.rawoodfoundation.org/). Dans cette maladie rare, notre 

étude a l'avantage de rapporter les réponses d'un large échantillon de patients qui ont 

pu s'exprimer sur leur prise en charge globale, reflétant des besoins qui ne sont pas 

encore satisfaits. L'échantillon comprenait à la fois des adultes et des enfants suivis 

dans un seul pays, ce qui reflète également l'expérience d'un territoire national. Cette 

enquête nationale est également le meilleur moyen d'éviter les biais liés à l'effet d’un 

centre unique. Tout d'abord, les résultats obtenus suggèrent des attitudes médicales 

inadéquates, et ce dès la première étape de la maladie, à savoir l'annonce du 

diagnostic. Pour près d'un tiers des patients, la consultation d'annonce a duré moins 

de 15 minutes, ce qui a entraîné un sentiment de manque d'explications chez 75% des 

http://www.rawoodfoundation.org/)
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patients. Le diagnostic est la première étape du processus thérapeutique, d'où découle 

la relation de confiance entre le patient et le praticien, et peut être déterminant pour 

l'adaptation future à la maladie et à son traitement [18,19]. Cette période critique, si 

elle est précipitée, peut contribuer aux émotions négatives signalées par les patients 

comme l'injustice, l'incompréhension et la tristesse. Les patients ont besoin 

d'explications claires, adaptées à leur état psychologique au moment de l'annonce, 

dans un environnement calme et favorable. Une étude française, récemment publiée 

[20], sur l'annonce des pathologies hypophysaires a montré que des visites d'annonce 

dédiées, des informations claires et des groupes de soutien aux patients sont le 

meilleur moyen d'optimiser le vécu de la maladie pour le patient. Pour le 

craniopharyngiome, ces missions devraient relever de la responsabilité des équipes 

travaillant dans les centres experts pour les tumeurs pituitaires (PTCOE) [21]. Les 

annonces impersonnelles doivent être évitées et, si nécessaire, les explications 

doivent être accompagnées d'un document de synthèse écrit. Dans les PTCOE, les 

patients (et leurs proches) souhaitent être informés, formés et éduqués sur la 

surveillance de leur état, les complications et l'adaptation de leurs traitements pour 

prendre le contrôle de leur maladie. En conséquence, des ateliers thérapeutiques sont 

en cours de développement (en particulier pour les déficits antéhypophysaires) 

[22,23]. Le récent consensus approuvé par la Société française d'endocrinologie 

adulte et pédiatrique souligne également qu'un véritable parcours de soins pour les 

patients atteints de craniopharyngiome, comprenant des diététiciens, des 

(neuro)psychologues, des médecins de réadaptation, est le meilleur moyen d'assurer 

une approche holistique de cette maladie [24,25]. Le traitement du CP peut aggraver 

la déficience neurologique, entraînant des handicaps de différents degrés qui ont un 

impact sur la capacité physique et professionnelle, l'autonomie et les relations sociales 

[26]. Ces défis soulignent l'importance de la rééducation neurocognitive [27] pour 

améliorer, entre autres, les capacités d'attention, d'apprentissage, de mémoire, de 

jugement et de perception des patients souffrant de séquelles neurologiques [28,29]. 

En raison de la rareté de la maladie, de nombreux patients se plaignent d’un manque 

de connaissances des professionnels médicaux et paramédicaux sur leur pathologie. 

Malgré les progrès réalisés dans la coordination des soins médicaux dans des centres 

experts, notre étude a soulevé le manque de recours des patients concernant leur vie 

en dehors de l'hôpital, notamment dans leur environnement scolaire et/ou 

professionnel. Aucune étude n'a spécifiquement étudié l'intégration des patients dans 



28 
 

la société après leur opération. Ainsi, les résultats de notre enquête mettent en 

évidence la situation d'impuissance dans laquelle se trouvent certains parents face au 

système scolaire, peu soutenus malgré les difficultés de leurs enfants. Seuls 17% des 

enfants ont reçu l'aide d'un accompagnateur, et 36% ont signalé des problèmes de 

concentration et d'attention à l'école sans soutien spécifique. Ces résultats sont 

conformes à ceux d'autres études qui ont montré que les enfants présentaient des 

problèmes neurocognitifs après une intervention chirurgicale et/ou une radiothérapie 

[30]. Une étude de 2013 [31] suggère que 57% des enfants opérés présentaient un 

dysfonctionnement neurocognitif, 35% un dysfonctionnement scolaire et 40% un 

dysfonctionnement émotionnel ou affectif. Les adultes ayant subi une intervention 

chirurgicale dans l'enfance ou après l'âge de 18 ans ont également besoin d'un soutien 

étroit dans leur vie professionnelle et d'un accès plus facile à des options d'emploi 

alternatives par le biais d'horaires de travail flexibles, d'un reclassement, d'un travail à 

mi-temps ou d'une aide financière s'ils doivent cesser de travailler pour des raisons 

médicales [32]. Cela signifie qu'un processus facile de reconnaissance du handicap 

est de la plus haute importance. Peu d'études se sont intéressées à l'évolution 

professionnelle des adultes. Dans notre étude, de nombreux patients ont repris leur 

travail antérieur au diagnostic de craniopharyngiome, probablement par nécessité, ce 

qui accentue la résilience des patients. Malgré cela, les patients atteints de 

craniopharyngiome seraient plus susceptibles d'abandonner leur vie professionnelle 

que les patients atteints d'adénome hypophysaire par exemple [33]. D'autre part, 

certaines études ont mis en évidence des altérations des fonctions cognitives [34,35] 

et une réduction du degré d'autonomie chez les patients en postopératoire [14]. Dans 

l'étude citée ci-dessus [14], plus de 80% des adultes vivaient avec leurs aidants, contre 

64% dans notre étude. Notre étude souligne également les difficultés que rencontrent 

certains patients pour obtenir un prêt en raison du craniopharyngiome et/ou du coût 

élevé des assurances. Notre questionnaire soulève donc un certain nombre de 

questions sociales et sociétales encore inexplorées liées aux conséquences post- 

opératoires du craniopharyngiome. De plus, les conséquences médicales 

postopératoires sont propices aux troubles thymiques et aux difficultés de gestion des 

émotions chez les patients [36,37]. La fragilité mentale peut également être accentuée 

par des symptômes physiques. Par exemple, la présence d'un déficit en arginine 

vasopressine (anciennement appelé diabète insipide) favoriserait les états dépressifs 

[38]. Les adultes, en particulier, peuvent voir leur situation conjugale bouleversée par 
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les conséquences psychosociales du craniopharyngiome. Dans notre étude, trois 

divorces ou ruptures conjugales ont été attribués au craniopharyngiome et à ses 

conséquences. De même, une étude a montré une altération des relations intimes 

dans les couples en période post-opératoire [39]. Dans notre étude, 31% des patients 

ont déclaré avoir expérimenté de nouvelles relations amoureuses depuis le diagnostic 

de leur craniopharyngiome. De même, plus le nombre de déficits hypophysaires est 

élevé, plus l'altération de la santé mentale et du fonctionnement social serait 

importante. Ce phénomène persiste malgré la substitution hormonale [17]. Il est donc 

crucial de prendre en compte, outre les paramètres biologiques dans les cibles, ces 

aspects cachés de la maladie pour définir le bien-être du patient. Dans le cas contraire, 

la communauté médicale risquerait de participer à la discrimination des patients. Les 

adultes atteints de craniopharyngiome sont plus susceptibles de vivre dans l'anxiété, 

la dépression et le manque d'estime de soi [40]. Le clinicien doit s'enquérir de l'état 

émotionnel du patient et, si nécessaire, l'orienter vers un psychologue, voire un 

psychiatre. Les aidants ont également une charge mentale importante, avec parfois 

un soutien continu au patient tout au long de la vie et un score de qualité de vie 

inférieur, en particulier chez les patients atteints du syndrome hypothalamique et 

d'hyperphagie [14]. Notre étude souligne que peu de patients bénéficient d'un soutien 

psychologique ou d'une thérapie au cours de leur suivi (seulement 30 %), ce qui peut 

suggérer un soutien également insuffisant pour les aidants. L'un des problèmes les 

plus critiques rapportés par les patients et nécessitant une prise en charge médicale, 

psychologique et sociale est la prise de poids. Notre étude montre que les patients ont 

souffert d'une prise de poids significative au cours de la première année suivant 

l'opération, une donnée qui est cohérente avec d'autres études [41]. Une prise de poids 

importante entraîne, en termes médicaux, des complications métaboliques telles que 

la stéatose hépatique non alcoolique [42,43], la dyslipidémie [44,45], le diabète [46], 

des problèmes de sommeil avec le syndrome d’apnée obstructif du sommeil [47]. 

Cependant, plus de la moitié des patients n'ont pas eu de suivi diététique, jouant 

pourtant un rôle central dans la prise en charge de l'obésité hypothalamique acquise. 

En effet, une étude collaborative française a montré que la prise quotidienne 

d'analogues du GLP1 n'était pas supérieure au suivi diététique sur la prise de poids 

[48]. De plus, l'excès de poids peut contribuer au mal-être des patients, avec une 

baisse de l'estime de soi, des discriminations et/ou stigmatisations [10]. Au cours de 

cette première année postopératoire, il existe également des problèmes médicaux qui 
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limitent l'activité sportive et réduisent la dépense énergétique, ce qui constitue d'autres 

facteurs de prise de poids. Malheureusement, les consultations diététiques et 

psychologiques ne sont pas systématiquement remboursées, ce qui peut limiter 

l'accès des patients à une prise en charge globale. 

 
Notre étude présente également des limites liées à sa conception et à sa 

méthodologie. La population étudiée était composée de patients, membres d'une 

association nationale, ce qui implique qu'ils étaient capables d'utiliser un ordinateur, et 

donc d'un statut socio-économique potentiellement plus élevé et d'un accès plus facile 

aux nouvelles liées à leur maladie [49]. Ainsi, nous supposons que la population de 

patients n’est pas parfaitement représentative de la population globale de patients 

souffrant de craniopharyngiome. Cependant, il s'agit au moins de patients (ou de 

proches) qui cherchaient des réponses à des questions et/ou des situations complexes 

liées à leur maladie, raison pour laquelle ils ont rejoint l'association. En conséquence, 

nous sommes en droit de penser que ces patients sont parmi ceux qui ont connu des 

complications de leur maladie et, de ce fait, ceux pour lesquels des efforts et des 

progrès doivent être faits. Par ailleurs, le principe d'un questionnaire ciblé peut 

conduire à se focaliser sur les aspects négatifs de la qualité de vie et donc à surestimer 

voire biaiser les plaintes des patients par des questions pouvant paraître orientées 

[50,51]. En revanche, une enquête anonyme sur internet limite les biais liés au langage 

corporel, au ton ou aux réponses orientées censées plaire à l'enquêteur et laisse le 

répondant libre, sans risque de jugement, d'aborder des sujets jugés 'sensibles'. De 

plus, nous supposons que ces plaintes sont similaires à celles que les patients 

exprimeront lors d'une visite chez leur médecin en consultation externe. Elles restent 

donc fidèles aux besoins des patients. Comme toutes les données que nous avons 

obtenues sont déclaratives et non vérifiées dans les dossiers médicaux des patients, 

il existe également un risque que certains paramètres soient sur ou sous-estimés. 

Enfin, les plaintes doivent être pondérées en fonction du système de santé de chaque 

pays. Notre étude a porté sur une population de patients français, pays dans lequel le 

système de santé est performant et sans limite de revenus. L'extrapolation de ces 

résultats dans d'autres sociétés, plus particulièrement hors d'Europe, nécessiterait 

d'être contrebalancée par les ressources sanitaires locales dédiées à la cause des 

patients atteints de craniopharyngiome. En ce qui concerne les réponses d'un proche, 

en se mettant dans la situation du patient, certaines réponses peuvent ne pas refléter 
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exactement les besoins du patient. Cependant, cela offre une perspective 

intéressante, mais nous ne pouvons pas savoir si les questions ont été complétées en 

consultation avec le patient. 
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Conclusion 

 

En conclusion, cette étude remet en question la focalisation restrictive sur les 

questions médicales dans le parcours des patients atteints de craniopharyngiome, au 

détriment d'une approche plus globale prenant en compte les dimensions 

psychologiques et sociales. La symptomatologie non spécifique, très variée et les 

conséquences médicales et sociales diverses du craniopharyngiome appellent à une 

prise de conscience, conduisant à une prise en charge personnalisée par le monde 

médico-social. Les professionnels de santé ont le devoir de s'associer aux différents 

acteurs des domaines sociaux, économiques, voire politiques, pour améliorer le 

quotidien de leurs patients. Leur rôle est également de relayer les besoins auprès des 

autorités sanitaires afin d'obtenir des aides financières pour les patients, un soutien 

dans diverses démarches éducatives ou professionnelles. 
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Annexe : le questionnaire 

 

Mesdames et Messieurs, 

 
Je m'appelle Camille Deprade. 

 
Je suis interne en endocrinologie au centre hospitalo-universitaire de Marseille. 

Sous la direction du Professeur Thomas Cuny, je m’intéresse (pour ma thèse de 

médecine) à la qualité de vie des patients ayant été opéré d’un 

craniopharyngiome. 

L'objectif de cette thèse est d'évaluer au mieux les besoins non médicaux des 

patients, afin d'améliorer leur prise en charge et de pouvoir proposer des solutions aux 

difficultés, problématiques psycho-sociales et médicales, en particulier celles qui sont 

encore trop rarement l’objet d’une prise en charge systématique. 

 
Il vous sera demandé de remplir un questionnaire, que vous pouvez compléter seul(e) 

ou à plusieurs. 

Nous vous informons que ce questionnaire restera entièrement anonyme du début à 

la fin. À aucun moment, les questions posées ne permettront de lever votre anonymat. 

Il vous faudra environ une heure pour remplir ce questionnaire, qui se complète en 

ligne sur un ordinateur. Les réponses sont apportées sous forme de menu 

déroulant, de cases à cocher, de réponses ou commentaires libres. La plupart 

des questions sont rapidement traitées. 

Attention, certaines questions aborderont des sujets sensibles, tels que votre 

sexualité, vos humeurs et émotions. Vous n'êtes pas obligés d’y répondre si vous ne 

le souhaitez pas. 

 
Notre objectif est d'obtenir un maximum de réponses afin d'être le plus représentatif 

possible de vos besoins. Nous vous conseillons de vous installer confortablement 

dans un endroit calme pour répondre à ce questionnaire, et de penser à sauvegarder 

vos réponses de temps à autre pour ne pas les perdre ! 

 
Nous vous remercions par avance pour votre participation active à ce projet pour une 

prise en charge plus complète des patients ! Si vous avez des questions concernant 

le questionnaire ou son utilité, vous pouvez me contacter par e-mail à l'adresse 

suivante : deprade.camille@gmail.com 

mailto:deprade.camille@gmail.com
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Dans un premier temps, il faudrait nous indiquer qui remplit ce questionnaire ? 

 Patient 

 Proche (dans le sens apparenté) 

 Conjoint 

 Autre 

 
Première partie du questionnaire : caractéristiques du patient et de la maladie 

au diagnostic 

 Initiales du patient : première lettre du nom et première lettre du prénom 

 Sexe du patient 

 Homme 

 Femme 

 Non-binaire 

 Âge actuel (en années) : 

 Âge au moment du diagnostic de craniopharyngiome (en années) : 

 Poids au moment du diagnostic (remplissez NSP si vous ne savez pas) : 

 Circonstances de découverte à détailler 

(ex : maux de tête +/- troubles visuels +/- insuffisance hormonale, retard de 

croissance, prise de poids, etc.). 

Plusieurs circonstances sont possibles. Si c’est le cas, veuillez les lister ci- 

dessous. 

 Etiez-vous suivi dans un centre hospitalo-universitaire (CHU) après le 

diagnostic ? 

 Oui 

 Non 

 Quel a été le délai entre l'apparition des premiers symptômes et le 

diagnostic ? 

 Moins de 30 jours 

 Entre 30 jours et 6 mois 

 Entre 6 mois et 1 an 

 Plus d’un an 

 Plus de 5 ans 

 Je ne sais pas 
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 Comment s’est déroulée l'annonce du diagnostic ? 

Vous pouvez donner des détails ci-dessous. 

(Exemple : infirmier d'annonce ? Annonce faite au calme ? Quels membres de 

votre famille ou du personnel médical étaient présents ?) 

 Combien de temps a été consacré à cette annonce ? 

 Moins de 15 minutes 

 Entre 15 et 30 minutes 

 Entre 30 minutes et 1 heure 

 Plus d’une heure 

 Je ne sais pas 

 Avez-vous obtenu les réponses à vos questions pendant cet entretien ? 

 Oui, totalement 

 Oui, partiellement 

 Aucune réponse 

 Quelle(s) émotion(s) avez-vous principalement ressentie(s) à la fin de 

l'annonce ? 

Plusieurs réponses sont possibles, vous pouvez cocher plusieurs cases. 

 Tristesse 

 Soulagement 

 Colère 

 Acceptation 

 Fatalisme 

 Incompréhension 

 Injustice 

 Combatif 

 Libération 

 Je ne me souviens pas 

 Autre 

 Lors du diagnostic, vous a-t-on proposé un soutien psychologique ? 

 Oui 

 Non 
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 Quelle était votre situation professionnelle avant le diagnostic ? 

 École maternelle ou primaire 

 Collégien(ne) 

 Lycéen(ne) 

 Étudiant(e) 

 Travailleur(se) actif(ve) 

 Sans emploi 

 Autre 

 Si vous travailliez, quel était votre profession avant le diagnostic ? 

 Pour les patients adultes (de plus de 18 ans), quel était votre situation 

conjugale avant le diagnostic ? 

 Célibataire 

 En couple 

 Marié(e) sans enfant 

 Marié(e) avec enfant(s) 

 Célibataire sans enfant 

 Autre 

 Pratiquiez-vous des activités de loisirs (sportive, culturelle…) avant votre 

diagnostic ? 

 Oui 

 Non 

 Si oui, laquelle ou lesquelles et à quelle fréquence ? 

 Vous a-t-on déjà proposé un suivi psychologique ou psychiatrique ? 

 Oui 

 Non 

 Sur une échelle de 1 à 10, quelle note attribueriez-vous à votre compréhension 

de la maladie ? 
 
 

Je n’ai rien 

compris 

J’ai tout compris des 

enjeux, traitements 

et objectifs 
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Traitement du craniopharyngiome : les séquences thérapeutiques 

 Avez-vous subi une ou plusieurs chirurgie(s) de résection ? 

 Oui 

 Non 

 Année de la première chirurgie : 

 Année de la deuxième chirurgie si une deuxième opération a été réalisée : 

 Année de la troisième chirurgie si vous avez subi une intervention 

supplémentaire : 

 Année(s) des chirurgies suivantes si d’autres interventions neurochirurgicales 

ont été nécessaires : 

 Avez-vous eu une vidange de kyste ? 

 Oui 

 Non 

 En quelle(s) année(s) ? 

Listez les années si vous avez eu plusieurs vidanges de kyste. 

 Avez-vous subi une radiothérapie ? 

 Oui 

 Non 

 En quelle(s) année(s) ? 

Listez les années si vous avez eu plusieurs séances de radiothérapie. 

 Vous a-t-on expliqué les principes du traitement et les résultats attendus 

à chaque fois ? 

 Oui, totalement 

 Oui, partiellement 

 Non 

 Je ne me souviens pas 

 Quels nouveaux traitements avez-vous eu après l'opération ? 

Vous pouvez cocher plusieurs familles de traitements. 

 Substitution hormonale 

 Traitement antidouleur 

 Traitement anxiolytique 

 Traitement antidépresseur 
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 Autre 

 Je ne me souviens pas 

 
La première année après l'opération... 

 
Pour les réponses suivantes, nous nous concentrons uniquement sur la première 

année après l'opération. 

 
 Avez-vous été suivi régulièrement dans un centre hospitalo-universitaire 

(CHU) ? 

 Oui 

 Non 

 Si non, pourquoi ? 

Vous pouvez donner des détails ci-dessous. 

 Vous a-t-on expliqué en quoi consistait le suivi et son intérêt ? 

 Oui 

 Non 

 Vous a-t-on expliqué les conséquences et les complications de la maladie ? 

 Oui, totalement 

 Oui, partiellement 

 Non 

 Quelles mesures ont été prises pour limiter les conséquences post- 

opératoires ? 

Vous pouvez donner des détails ci-dessous. 

 Vous a-t-on proposé une consultation avec un psychologue ou un 

psychiatre lors du suivi ? 

 Oui 

 Non 

 Vous a-t-on proposé une consultation avec un(e) diététicien(ne) ? 

 Oui 

 Non 

 Vous a-t-on proposé un entretien avec un(e) assistant(e) social(e) ? 

 Oui 

 Non 
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 Pour les patients ayant eu un craniopharyngiome pendant l'enfance/ 

adolescence, comment vous ou vos parents avez-vous informé les services 

scolaires et auprès de qui ? 

 Pour les patients ayant eu un craniopharyngiome pendant l'enfance, comment 

s'est déroulée la scolarité pendant la première année après l'opération ? 

Exemple : scolarité interrompue temporairement, scolarité normale, 

enseignement au domicile, plan d'accompagnement individualisé, aide à 

domicile ou à l’école, etc. 

 Pour les patients adultes ayant eu un craniopharyngiome, comment s’est 

déroulée votre vie professionnelle ou étudiante pendant la première année 

post opératoire ? 

Exemple : interruption temporaire ou définitive du travail, reclassement, travail 

à temps partiel, médiation par la médecine du travail, etc. 

 Pour les adultes et les enfants : avez-vous pu continuer vos loisirs comme 

avant l'opération ? 

Vous pouvez détailler. 

 Quels ont été les plus grands changements, difficultés et émotions durant 

cette première année ? 

 Avez-vous dû modifier votre traitement pendant cette première année, en 

particulier avez-vous eu recours aux antidépresseurs, anxiolytiques ou 

antalgiques ? 

Veuillez expliquer. 

 Avez-vous eu recours à des techniques de médecine dites "alternatives" ? 

 Oui 

 Non 

 Si oui, laquelle ou lesquelles ? 

 Ces techniques de médecine alternative vous ont-elles été bénéfiques ? 

 Oui, totalement 

 Oui, partiellement 

 Non 

 En moyenne, combien de kilogrammes avez-vous pris durant la première 

année ? 
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Les années qui ont suivi... 

 
Les réponses ci-dessous concernent la période après un an post-opératoire, en 

prenant comme référence la première chirurgie du craniopharyngiome. 

 
 Avez-vous été suivi régulièrement dans un centre hospitalo-universitaire ? 

 Oui 

 Non 

 Si non, pour quelle(s) raison(s) ? 

 Avez-vous été suivi par un psychologue ou un psychiatre ? 

 Oui 

 Non 

 Avez-vous été suivi par un(e) diététicien(ne) ? 

 Oui 

 Non 

 Avez-vous eu recours à un(e) assistant(e) social(e)? 

 Oui 

 Non 

 Pour les patients ayant eu un craniopharyngiome pendant l'enfance, comment 

s'est déroulée la scolarité après la première année post-opératoire ? 

Exemple : scolarité interrompue, reprise d'une scolarité normale, projet 

d'accueil individualisé, auxiliaire de vie, etc. 

 Pour les patients adultes, comment s’est déroulé votre vie professionnelle ou 

étudiante après la première année post-opératoire ? 

Exemple : interruption temporaire ou définitive du travail, reclassement, travail 

à temps partiel, médiation par la médecine du travail, etc. 

 Pour les adultes et les enfants, avez-vous pu continuer ou reprendre vos loisirs 

? 

 Oui 

 Non 

 Si non, veuillez expliquer ci-dessous. 

 Quels ont été les plus grands changements, difficultés et émotions durant 

ces années ? 
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 Avez-vous dû modifier votre traitement, en particulier avez-vous eu recours 

aux antidépresseurs, anxiolytiques ou antalgiques ? Veuillez expliquer. 

 Avez-vous eu recours à des techniques de médecine dites « alternatives » ? 

 Oui 

 Non 

 Si oui, laquelle ou lesquelles ? 

 Ces techniques de médecine alternative vous ont-elles été bénéfiques ? 

 Oui, totalement 

 Oui, partiellement 

 Non 

 Combien de kilogrammes avez-vous pris au fil des ans ? 

 Oubliez-vous parfois de prendre certains traitements prescrits à long 

terme ? 

 Non, jamais 

 Rarement 

 Oui, régulièrement 

 Oui, tout le temps 

 
Nous allons maintenant examiner votre situation actuelle et comment vous la 

percevez, en vous posant quelques questions personnelles. 

 

 Quelle note moyenne donneriez-vous à votre expérience de la maladie 

chronique depuis le diagnostic ? 

(en tant que patient ou proche/conjoint) 
 

 

 

 
 Diriez-vous qu'avec le temps, vous avez plutôt progressé ou régressé dans 

le vécu de votre pathologie en terme de connaissances et/ou de ressenti ? 

 Plutôt progressé 

 Plutôt régressé 

 Vous pouvez commenter votre réponse à la question précédente ci-dessous. 

Vécu 

désastreux 

Excellent 

vécu 
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 Comment évalueriez-vous la qualité de votre prise en charge par le système 

de santé, le monde médical et paramédical, et les services sociaux ? 

 Très satisfaisante 

 Satisfaisante 

 Acceptable 

 Insuffisante 

 Clairement insuffisante 

 Vous pouvez commenter votre réponse ci-dessous. 

 Pour les patients adultes, votre situation conjugale a-t-elle changé ? 

 Oui 

 Non 

 Si oui, comment a-t-elle changé ? 

Veuillez commenter ci-dessous. 

 Estimeriez-vous que la maladie chronique a provoqué votre changement de 

situation conjugale ? 

 Oui totalement 

 Oui partiellement 

 Non 

 Pour les femmes atteintes de craniopharyngiome, avez-vous l’impression que 

la maladie ou ses conséquences ont un retentissement sur l’expression de 

votre féminité ? 

 Oui totalement 

 Oui partiellement 

 Non 

 Pour les hommes atteints de craniopharyngiome, avez-vous l’impression que 

la maladie ou ses conséquences ont un retentissement sur l’expression de 

votre masculinité ? 

 Oui totalement 

 Oui partiellement 

 Non 

 Vivez-vous seul(e) ? 

 Oui 

 Non 
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 Est-ce votre choix ? 

 Oui 

 Non 

 Si non, avec qui vivez-vous ? 

Exemples : en couple, avec mon mari/ma femme, avec mes enfants, avec 

mes parents ... 

 Depuis l’annonce du craniopharyngiome, avez-vous développé de nouvelles 

relations sentimentales ? 

 Oui 

 Non 

 Avez-vous ou aviez-vous un projet parental après le diagnostic de 

craniopharyngiome ? 

 Oui 

 Non 

 Si oui, a-t-il aboutit ? 

 Oui 

 Non 

 Avez-vous eu recours à des techniques de procréation médicalement 

assistée ou adoption ? 

 Oui 

 Non 

 Concernant votre logement, vous êtes : 

 Propriétaire 

 Locataire 

 Résident chez un proche 

 Autre 

 Si vous êtes locataire ou résident chez un proche, avez-vous un projet 

d’achat immobilier ? 

 Oui 

 Non 

 Si oui, avez-vous rencontré des difficultés à souscrire à un prêt bancaire ? 

 Oui 

 Non 
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 Vous pouvez expliquer votre réponse. 

 Etes-vous inscrit à des activités de loisirs et/ou sport et/ou culturelles ? 

 Oui 

 Non 

 Si non, quelles sont les raisons limitantes ? 

Exemple : par choix, trop loin de mon lieu de vie, impossibilité de m’y 

conduire, trop onéreux ... 

 Partez-vous en vacances ? 

 Oui 

 Non 

 Si oui, à quelle fréquence ? 

 Plusieurs fois par un 

 Une fois par an 

 Une fois tous les deux ans 

 Moins d’une fois tous les ans 

 Jamais 

 Comment vous déplacez-vous ? 

 En voiture 

 En transport en commun 

 En vélo ou à pied 

 Quelqu’un m’accompagne / me conduit 

 Je ne me déplace pas 

 Autre 

 Avez-vous besoin d’aide d’un proche ou d’un professionnel pour les tâches 

suivantes : 

Cochez la réponse si vous avez besoin d’un proche ou d’un professionnel 

pour la tâche correspondante. Vous pouvez cocher plusieurs réponses. 

 Prendre rendez-vous chez le coiffeur 

 Me déplacer en transport en commun 

 Gérer mes comptes bancaires 

 Gérer mon forfait téléphonique 

 Planifier un évènement (sorties, restaurant, week-end) 
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 Faire des courses 

 Me rendre à mes rendez-vous médicaux 

 Je suis totalement autonome 

 Aviez-vous ces mêmes difficultés avant le diagnostic de 

craniopharyngiome ? 

 Oui 

 Non 

 
Nous allons abordez des questions plus sensibles. Vous êtes libre de ne 

pas y répondre si vous ne savez pas, n’êtes pas concerné ou n’avez pas 

envie de répondre. 

 
 Souffrez-vous d’addiction (alcool, tabac, drogues) ? 

 Oui 

 Non 

 Je ne souhaite pas répondre 

 Si oui, laquelle/lesquelles ? 

 Pensez-vous avoir une tendance/humeur dépressive ? 

 Oui 

 Non 

 Je ne souhaite pas répondre 

 Si oui, à qui en avez-vous parlé et quelles solutions vous ont été 

proposées ? 

Expliquez ci-dessous. 

 Parmi les différentes émotions suivantes, pensez-vous qu’elles sont 

d’avantage présentes depuis le traitement de votre craniopharyngiome ? 

Cochez la ou les réponse(s) si vous pensez que l’émotion (ou les émotions) 

correspondante(s) est (sont) plus présente(s) depuis le traitement. 

 Joie 

 Espoir 

 Motivation 

 Plaisir 

 Stress/Anxiété 
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 Pleurs 

 Agressivité / Colère 

 Découragement 

 Difficultés à réaliser une tâche 

 Avez-vous l’impression que votre entourage comprend votre maladie et les 

difficultés auxquelles vous pouvez faire face ? 

 
 

 
 
 

 Vous sentez-vous discriminé au quotidien par votre pathologie ou ses 

conséquences ? 

 Oui 

 Non 

 Je ne souhaite pas répondre 

 Si oui, pouvez-vous nous expliquer ci-dessous ? 

 Pour les patients dont le diagnostic a été posé à l’âge adulte, vos revenus 

ont-ils diminué ? 

 Oui 

 Non 

 Je ne souhaite pas répondre 

 Si oui, de combien (en euros) ont-ils diminué ? 

 Quelles mesures jugeriez-vous utiles pour améliorer votre quotidien et 

votre prise en charge ? 

Dites-nous ci-dessous. 

 
Ce questionnaire est désormais terminé. Merci d’avoir pris le temps de répondre à ces 

questions. N’hésitez pas à m’envoyer un mail en cas de difficultés techniques pour 

répondre au questionnaire. 

Incompréhension 

totale 

Compréhension 

parfaite 



SERMENT D'HIPPOCRATE 

 
Au moment d’être admise à exercer la médecine, je promets et je 
jure d’être fidèle aux lois de l’honneur et de la probité. 

 

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir 
la santé dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels 

et sociaux. 

 

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans 

aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions. J’interviendrai 

pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans 
leur intégrité ou leur dignité. Même sous la contrainte, je ne ferai pas 

usage de mes connaissances contre les lois de l’humanité. 

 
J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de 
leurs conséquences. 

 

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité 

des circonstances pour forcer les consciences. 

 
Je donnerai mes soins à l’indigent et à quiconque me les demandera. Je 

ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la 

gloire. 

 
Admise dans l’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me 

seront confiés. Reçue à l’intérieur des maisons, je respecterai les 
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Résumé 

 

Introduction : Le craniopharyngiome nécessite une prise en charge multidisciplinaire, 

mais ses conséquences médico-sociales restent mal décrites. 

 

Objectif : Décrire les besoins non satisfaits des patients atteints de 

craniopharyngiome. 

Méthodes : 74 membres de l'association « Craniopharyngiome Solidarité » ont 

répondu à un questionnaire de 105 items au total. 

 

Résultats : L'âge médian au moment du diagnostic était de 13 ans. Un tiers des 

patients se plaignent de consultations d’annonce durant moins de 15 minutes et 78% 

d’entre eux estiment n’avoir pas eu de réponses, ou de manière incomplète, à leurs 

questions lors du diagnostic. Sur les 47 enfants scolarisés, les parents étaient 

responsables de l'information aux services scolaires dans 66% des cas. Seuls 21% 

ont été aidés par une infirmière ou un médecin scolaire. Après le traitement, la scolarité 

était considérée comme normale chez 11% des enfants. 11% des adultes actifs ont dû 

cesser définitivement de travailler. 29% d'entre eux ont estimé que leur prise en charge 

par le système de santé était insuffisante ou clairement insuffisante. 18 patients 

avaient un projet parental, qui a abouti pour 13 d'entre eux, dont 11 en utilisant des 

techniques de PMA (procréation médicalement assistée). Au contraire, 3 couples se 

sont détériorés ou séparés du fait des conséquences du craniopharyngiome. 

L'expression de la féminité/masculinité était altérée chez 89% des patientes et 50% 

des patients. 48% des patients se sentent incapables d'effectuer leurs tâches 

quotidiennes de manière indépendante, aboutissant à un sentiment de discrimination 

chez 41% d'entre eux. Plus de la moitié des patients n'ont pas de suivi diététique ou 

psychologique, alors que la prise de poids et les problèmes psychologiques sont leurs 

principales préoccupations. 

 

Conclusion : L'impact social du craniopharyngiome nécessite la mise en place de 

mesures adéquates tout au long de la prise en charge du patient, avec une 

collaboration étroite entre les équipes médicales, paramédicales, sociales et 

politiques. 

 

Mots-clés : craniopharyngiome, conséquences médico-sociales. 
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