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● Validation du listing MR 

● Création de la fiche patient 

● Aide au remplissage 

● Comptabilité des activités: choix du centre 

● Questions sur le codage 

● Recensement de tous les registres/bases 

● Code ORPHA 

       

Travaux du Groupe #5  
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1/ Validation du listing Maladies Rares 
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1/ Validation du listing Maladies Rares 
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2/ Création de la  
fiche patient 



JOURNEE ANNUELLE FIRENDO - 14 DECEMBRE 2016 

3/ Aide au Remplissage de la fiche patient 
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3/ Aide au Remplissage de la fiche patient 
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3/ Aide au Remplissage de la fiche patient 
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4/ Comptabilisation des Activités 
Choix du centre 

Suite à la décision prise par la filière, nous avons fait disparaitre le 
rattachement des CC à un CR particulier au profit de la filière entière. Il n’y a 
donc plus par exemple de CCMERC. Le comptage est donc pour une 
patiente Syndrome de Cushing saisie à Debré : 1 pour le CCFIRENDO. 
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5/ Questions sur le codage des chargés de mission 

MR hors label: Shox, Di-George, Noonan, Pearson 
Sheehan: ins. Hypophys. Acquise 
Triple A: hypoplasie surrénale 
Addison vs ins.surrénale periph. Acquise?;  NEM et APECED non portéa par un CRMR? 
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5/ Questions sur le 
codage 

Fiche personnalisée 
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5/ Questions sur le codage 
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5/ Questions sur le codage 
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5/ Recensement de tous les registres / bases 
de données de la filière 
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5/ Recensement de tous registres / bases de données 
Centre de référence des maladies rares 
d'origine hypophysaire DEFHY, Marseille

ERCUSYN (Europeen register on cushing's 
syndrom)

Centre de référence des maladies rares 
d'origine hypophysaire DEFHY, Marseille

CEMARA

Centre de référence PATHOLOGIES 
GYNECOLOGIQUES RARES PGR, site 
Necker

CEMARA

Centre de référence PATHOLOGIES 
GYNECOLOGIQUES RARES PGR, site Pitié-
Salpétrière

CEMARA

Centre de référence des maladies 
endocriniennes rares de la croissance, site 
Pitié-Salpétrière

CEMARA

Centre de référence des maladies 
endocriniennes rares de la croissance, site 
Saint Antoine

CEMARA

Centre de référence des maladies 
endocriniennes rares de la croissance, site 
Robert Debré et Trousseau

CEMARA

Centre de référence des maladies 
endocriniennes rares de la croissance, site 
Bicêtre

CEMARA

Centre de référence des pathologies de la 
réceptivité hormonale, Angers

CEMARA
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Centre de référence Nom de la base de données ou du 
logiciel :

Centre de référence des maladies rares 
de la surrénales, Paris

Registre national de "Cushing"

Centre de référence des maladies rares 
d'origine hypophysaire DEFHY, Marseille

Registre national de "Cushing"

Centre de référence des maladies rares 
d'origine hypophysaire DEFHY, Marseille

Registre européen de l'acromégalie LAS

Centre de référence DSD Lyon Predex

Centre de référence DSD Lyon Pituigene

Centre de référence DSD Lyon Listing patients DSD CR Lyon

Centre de référence DSD Paris Listing patient DSD Paris, fichier excel

Centre de référence DSD Lyon Hypospades

Centre de référence DSD Lyon Hyperplasie congénitale des surrénales

Centre de référence DSD Lyon Ferti-preserv

Centre de référence DSD Lyon DSD-Life

Centre de référence des maladies rares 
de la surrénales, Paris

Evacarney

5/ Recensement de tous registres / bases de données 



3. Données rétrospectives : Recensement CR(CC)MR BDD 2015-16 
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 A supprimer selon ORPHANET X 
Ecriture en noire : pathologies non FIRENDO 

X  A garder selon ORPHANET 
 A supprimer selon ORPHANET et demande 
de garder pour FIRENDO 

7/ Code ORPHA 
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Activité des chargés de mission 
FIRENDO en 2015-2016 

Maria Givony 
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Données enregistrées dans CEMARA par les 
CRMR et CCMR FIRENDO 

 27 700 patients uniques dans la filière FIRENDO 
(-10% risque de doublons) 

       

+49% en 2016  
par rapport à 2014 

+77% en 2016  
par rapport à 2014 
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https://cemara.org/ 



JOURNEE ANNUELLE FIRENDO - 14 DECEMBRE 2016 

Contribution à la veille épidémiologique 
[base CEMARA] 2006-2016 

Chargés de mission FIRENDO  
en poste depuis 2015 

Médecins des  
Centres de compétence FIRENDO 

Médecins, 
Attachés de recherche clinique   
& Ingénieurs de recherche 
des Centres de référence 
Isabelle Tejedor 

Jérôme Dulon 

Magali Viaud 

Mariana Nedelcu 

Mona Sahnoun-Fatallah 

Sophie dos Santos 
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Activité de veille épidémiologique  
des chargés de mission FIRENDO 

Chargés de mission FIRENDO  
en poste depuis 2015 
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Activité de veille épidémiologique  
des chargés de mission FIRENDO 

Chargés de mission FIRENDO  
en poste depuis 2015 
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Comment ça marche? Fiche patient à remplir en  
consultation par le médecin 
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Comment ça marche? 

Chargé 
de 

mission  
FIRENDO 

Fiche patient à remplir en  
consultation par le médecin 
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Comment ça marche? 

Chargé 
de 

mission  
FIRENDO 

Saisie de données dans 
CeMaRa  

par le chargé de 
mission FIRENDO 

Fiche patient à remplir en  
consultation par le médecin 

https://cemara.
org/index.jsp 
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Activité des centres 
vus par les CdM de 

FIRENDO 

Service adulte : 
actif 
Service pédiatrique : 
actif 

Service gynécologie: 
actif 

En région avec un CdM 
en place (sauf IdF):  
services actifs : 42 
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Île-de-
France : 

CRMR dans 
CeMaRa 

4 CRMR membres de FIRENDO 
13 services d’endocrinologie  

CRMERC 
Necker 

CR 
PGR 
Necker 

CR PGR 
Montsouris CR 

DSD 
Bicêtre 

CRMERC 
Bicêtre 

CRMRS 
Cochin 

CRMERC 
Pitié-Salpétrière 

CR PGR 
Pitié Salpétrière 

CRMERC 
Saint Antoine 

CRMERC 
Trousseau 

CRMERC 
Robert 
Debré 
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Veille CeMaRa par CdM FIRENDO  
en tant que CCMR 

Veille CeMaRa par CdM FIRENDO 
en tant que CRMR 

8 sites suivis par la 
CdM FIRENDO 
2 CRMR + CCMR 

Île-de-
France : 

CRMR dans 
CeMaRa 

4 CRMR membres de FIRENDO 
13 services d’endocrinologie  

CRMRS 
Cochin 

CRMERC 
Trousseau 
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Veille CeMaRa par CdM FIRENDO  
en tant que CCMR 

Veille CeMaRa par CdM FIRENDO 
en tant que CRMR 

8 services suivis par la 
CdM FIRENDO 
2 CRMR + CCMR 
6 CCMR 

Île-de-
France : 

CRMR dans 
CeMaRa 

4 CRMR membres de FIRENDO 
13 services d’endocrinologie  

CRMERC 
Necker 

CR 
PGR 
Necker 

CRMERC 
Bicêtre 

CRMRS 
Cochin 

CRMERC 
Pitié-Salpétrière 

CR PGR 
Pitié Salpétrière 

CRMERC 
Saint Antoine 

CRMERC 
Trousseau 
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N° d’activités enregistrées par les chargés de 
mission FIRENDO en 2015-2016 
Par région Par trimestre 
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