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Coordinations 

Coordination interne : 
Pathologies 

à l’intersection 
France Europe 

Coordination 
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Coordination interne et visibilité/accessibilité 
Procédures de prise en charge : 
-Protocoles diagnostiques et thérapeutiques 
 
-Procédures d’accès au CR: 
 
Questions Médecin (ou patient) 
-Quel CR prend en charge cette MR?  
-Quel médecin dans ce CR?  
-Où et comment puis-je exposer  
le cas de mon patient? 

Enquête des membres de la commission 2 
-liste MR 
-composition équipes 
-liste CC 
-liste réunion de concertation 
 
Contacts mails et analyse des sites Web 
 

E-annuaire 

Tableau de compilation des RCP 



DEFHY: Hypophyse 

CRMRS : Surrénale 

Dev Gen : Développement génital 

CRMERC : Croissance 
(des enfants) 

CRRH : Thyroïde 
Et récepteurs hormonaux 

GPR : Gynéco 

Firendo 

PRISIS : Insulino secrétion 
              et sensibilité 



Pathologies des différents CRMR FIRENDO  

Gonades 

Hypophyse 

Surrénales 

Thyroïde 

Gynéco 



Pathologies communes à différents CRMR FIRENDO  



Pathologies communes à différents CRMR FIRENDO 
 

Gonades  



Pathologies communes à différents CRMR FIRENDO 
 

Hypophyse 



Pathologies communes à différents CRMR FIRENDO 
 

Surrénales 



Pathologies communes à différents CRMR FIRENDO 
 

Thyroïde 



Exemple d’harmonisation CR Firendo: PNDS  
Insensibilité aux androgènes (AIS) 

• Coordonné par le centre Développement 
Génital 

• Implication des médecins des CRMERC et PGR 
• Harmonisation++ 
• Finalisé, en cours de soumission HAS 



Exemple d’autres PNDS  

• Certains déjà réalisés par un seul centre 
• En cours: Klinefelter (ADG) 
• A l’avenir : Insuffisance Ovarienne Prématurée 

(CRMERC) 
• Autres? Actualisations (Turner, HCS)? 
• Interêt d’une collaboration multi CR dans les 

PNDS 
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Coordination interne 

Questions Médecin (ou patient) 
-Quel CR prend en charge cette MR?  
-Quel médecin dans ce CR?  
-Où et comment puis-je exposer  
le cas de mon patient? 

Enquête des membres de la commission 2 
-liste MR 
-composition équipes 
-liste CC 
-liste réunion de concertation 
 
Contacts mails et analyse des sites Web 
 

E-annuaire 

Tableau de compilation des RCP 

Procédures de prise en charge : 
-Protocoles diagnostiques et thérapeutiques 
-Procédures d’accès au CR 
 



Trajet d’une demande diagnostique/thérapeutique 
maladie rare endocrino 

Avant FIRENDO 

Patient 
rare 

Medecin 
Traitant 

Endoc 
« habituel » 

Endoc 
« CHU » 

Endoc 
« hyperspécialisé » 

• Courrier papier 
• Téléphone boulot 
• Mail 
• Portable perso 
• Copinage++ 



Trajet d’une demande diagnostique/thérapeutique 
maladie rare endocrino 

Avant FIRENDO 

Patient 
rare 

Medecin 
Traitant 

Endoc 
« habituel » 

RCP 
Endoc 

« CHU » 

Endoc 
« hyperspécialisé » 



Trajet d’une demande diagnostique/thérapeutique 
maladie rare endocrino 

Projet « 2è avis » (Start up Cochin) 

Patient 
rare 

Medecin 
Traitant 

Endoc 
« habituel » 

Endoc 
« CHU » 

Endoc 
« hyperspécialisé » 

Endoc 
«2è Avis » 



Trajet d’une demande diagnostique/thérapeutique 
maladie rare endocrino 

FIRENDO 

Patient 
rare 

RCP 
CRMR 



CRMR Mode Fréquence CR 

CMERC & Dev 
Croissance 

Visio 
5 sites constitutifs 4/an CR patient 

DEFHY 
Hypophyse 

Visio 
Centres constitutifs et CC 2/an CR patient 

CRMRS 
Surrénales 

Présentielle 
ppt et imagerie CD import 1/mois CR patient et 

dossier centre 

MR RH 
Résistance 

Visio 1/mois CR patient 

PGR 
Gynéco 

Visio 3/an CR patient  
et CR groupe 

Dev Gen 
Différenciation 
sexuelle 

 
Présentielle 

 
(à venir Visio (BCT)) 

3/an 
4 régionales/an 

 
6/an 

CR patient 
(centre) 

Evaluation RCP FIRENDO 



CRMERC : Croissance 
(des enfants) 

Firendo 



Calendrier: sur site 
 
Fiche: jointe à mail 
Liste de distribution 
 
Si pas dans la liste? 



PGR : Gynéco 

Firendo 



Calendrier: pas sur le site 
 
Fiche: pas de fiche .  
 mail à liste de distribution 
 
Si pas dans la liste? 



CRMRS : Surrénale 

Firendo 



Calendrier: pas sur site 
 
Fiche: jointe à mail 
Liste de distribution 
 
Si pas dans la liste? 
Contacts sur site 





DEFHY: Hypophyse 

Firendo 



Calendrier: pas sur site 
 
Fiche pas de fiche,  
ppt libre à envoyer 
Liste de distribution mail 
(CC et Cconstitutifs) 
 
Si pas dans la liste? 
defhy@ap-hm.fr 



CRRH : Résistance 

Firendo 



Site réservé 
 
Calendrier: pas sur site non réservé 
 
Fiche pas de fiche,  
ppt libre à envoyer 
Liste de distribution mail 
(CC et Cconstitutifs) 
 
Si pas dans la liste? 
Mail site 



Dev Gen : Développement génital 

Firendo 



Site du CR in progress 
Site C Const KB 
 
Calendrier: pas sur site 
 
Fiche : oui ,  
ppt libre à envoyer 
 
Liste de distribution mail 
(CC et Cconstitutifs) 
 
Si pas dans la liste? 



E annuaire 



Concurrence? : 2è avis 



JOURNEE ANNUELLE FIRENDO -  13 DECEMBRE 2017 

Conclusions 

       

• Compléter et rendre accessible 
     l’ e-annuaire 
 
• Développer  l’interaction des CR sur les 

pathologies communes (PNDS, RCP) 
 
• Améliorer l’accès médecin aux RCP : 

calendrier, contact, procédure sur site 
web 

 
• Définir un noyau standard de RCP  
    (conclusion écrite, envoyée, archivée)  
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