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4 dec 2016: 3'°me journée annuelle

2014-2016: deux ans de travail en commun: déeja !!!
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s de pathologies = 6 Centres de référence
(3 Endo Pédiatres + 3 Endo Adultes)

o Centres de référence CRMR _ n
Tous les sites Centre de référence CRMR _n

O Centre de compétence CCMR
PATHOLOGIES

GYN ECOLOG!QUES
RARES

b PR

MALADIES RARES
DE LA CROISSANCE
Pr Juliane LEGER

ANOMALIESDU
DEVELOPPEMENT
GENITAL (DSD)

Pr Pierre MOURIQUAND
Dr Claire BOUVATTIER

do~d

MALADIES
RARES DE LA
SURRENALE

PrJérome
BERTHERAT

MARSEILLE
'PATHOLOGIES | @® @ »

RARES DE MALADIES RARES

LA RECEPTIVITE
HORMONALE D’ORIGINE
HYPOPHYSAIRE
Pr Patrice RODIEN
Pr Thierry BRUE

s
e * FIRENDO
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14 associations de patients

actives

ACROMEGALES
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Association Acromegales, pas
seulement
- Acromégalie -

Association
Cranyophangiome Solidarité
- Cranyophangiome -

/WAoia

Association MAIA : soutien
gux couples confrontés &
linfertilité et 13 stérilite

~ AFIF
SSR/PAG

Association Frangaise des
Familles ayant un enfant
atteint du Syndrome Sikver

Russell ou né Petit pour I'Age

Gestationnel

Association Vivre sans

Ko

Association des Parents
d'Enfants ayant des
Froblémes de Croissance

Association ASSYMCAL
- Syndrome de McCune
Albright et dysplasie fibreuse
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( association
' surrénales

Association

iWolfram

Associations des Porteurs
dAnomalies
Chromosomigues

Associstion Surrénales

Groupe de Soutien du
Syndrome de |'insensibilité
aux androgénes et assimilés

Associations des familles
galactosémiques de France

Association Rokitansky MRKH

- Syndrome de Mayer-
Rokitansky-Hauser -

Association
Hypophosphatasie Europe

Groupe de Soutien du
Syndrome de l'insensibilite

gux androgénes et assimilés

Associstion de patients ayant
le Syndrome de Wolfram
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@ Chaque groupe de travail

FIRENDO :

@  estanimé par un bindme de
coordinateurs;

@  eststructuré grace a un ou deux
chargés de mission membres,

@  seréunit 1-2 fois par an en
présentiel,

@  peut se réunir par téléconférence

Lync a tout moment.

Manifestez votre intérét de participer a
un groupe de travail FIRENDO ici :

http://www.firendo.fr/inscription-

groupes-de-travail/
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Le moteur de FIRENDO :
les groupes de travall

#1 Amélioration
de la prise en
charge
diagnostique

#3 Visibilité
de la filiere

#5 Registres, la
collecte des
données et la
BNDMR

LEGENDRE Marie
TOURAINE Philippe
14 membres au total

BORSON-CHAZOT Frangoise
DONADILLE Bruno
6 membres au total

DELEMER Brigitte
LEGER Juliane
12 membres au total

#7 Coordination avec
le secteur psycho-
médico-social

COUTANT Régis
CHARTRAIN Laure
12 membres au total

PIKETTY Marie

#9 Dosages hormonaux PLOTTON Ingrid

«rares »

3 membres au total
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a force de travail de FIRENDO :
Chef de projet & chargés de mission

Maria GIVONY

Euma FORTES LOPES Chef de projet

Region Nord - Amiens

eenn
T .
.
.®
.e®®

m® @
Delphine LE VERGER @NGERS Sabine GHENIM
Région lle-de-France @ @ Région Est - Reims

Hapital Trousseau

BORDEAUX

Fanny MINIME ‘ ' Taissia LELEKOV-BOISSARD
Région Quest - Angers . MARSEILLE RhSne-Alpes-Centre - Lyon \‘

@® ) B | Yvonne VARILLON

i Alpes-Centre - Lyon
X 4
K Y
- : /

@ . R Marion PROVOST Haifa RAHABI-LAYACHI
V| I Ie servant de base a un Region Sud-Ouest - Bordeaux Régiorl Sud - Marseille

chargé de mission FIRENDO
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yonnement régional des chargeés de
miSSiOn FIRENDO Ville servant de base a un

Service gynécologie: - e
actif chargé de mission FIRENDO

Service adulte :
actif

Service pédiatrique :
actif
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e ViSité(s) = /-0
s ViSité(s) 4-5 fois
visité(s) 3 fois

File active 2016 vs 2014: + 77 % e ViSité(s) 2 fois

visité(s
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> Firendo: les realisations

@ Animation du réseau
9 réunions du bureau,
9 réunions du college,

3 journées annuelles.

€@ Plans d'action : 2015 et 2016
<o

Site Web : firendo.fr
Espace public : nov 2015
Espace membre : jan 2017

© Pplateforme collaborative Wimi
@ Newsletter FIRENDO

€ Documents de communication :

plaquette, poster AQ, affichettes A3,
kakémono, cartes des voeux ...

@ pPrésence de FIRENDO 3 des
congres en 2015 et 2016

© Harmonisation de pratiques de
recueil des données dans CEMARA

€@ Finalisation du thésaurus
BaMaRa de FIRENDO

@ Activation saisie CEMARA sur
I'ensemble des 7 régions

@ Mise en place de 11 groupes
de travail thématiques :

@ G713 689 JA2015
@ G145 7 10: JA 2016
@ GT 2 : annuaire des RCP
@

GT8 : annuaire des DU & ETP
)
o

FIRENDO

firendo.fr)




ACTUALITES ALTELURS MED \ AGENDA

Egiﬁéce membre firendo.fr

Documentation

& Tous les documents
# Fonctionnement FIRENDO
& Plans d'action FIRENDO
& Matériel de communication FIRENDO
& Veille épidémioclogique
& Rapports d'activité FIRENDO
# Groupes de travail FIRENDO
& Réunions du collége de direction

& COSPRO Maladies rares et COPIL Filiéres : synthéses PIRAMIG, documents utiles

& Collége de direction FIREMDO : ordres du jour, comptes rendus, diaporamas

& DGOS et Ministére de la 5anté : appels a candidatures, instructions, circulaires, arrétés
% Recommandations

& Modéles : consentements, formulaires ...

Mom du document Ceescription Diate de création Tallle
Consentement_Genstigue standard- Conzentement pour l'examen des CARACTERISTIGUES GEMETIOUES 17-10-15 53 KB
GT_Fonda tion_MA-6_novembre_ 2074 dlune personns et l3 conservation des Schantillonz. Document Slabars

par |z Fondation Maladies Rares et [Aszociston MNatonsle des
Praticiers de Génétigus Moléculaire (AMPEM)L Version WORD
modifiable du & novemnbre 20714,

Fiche_FIRENDO_septembre 2016 Fiche = recusd des donnéss patisnt atteint duns maladis rare 07-11-16 J2L KB
endocriniennes du perimetre de |z filiérs ARENDO. Bl reprend les
iterns cbligatoires & renseigner dans CEMARA I3 base de donnses
utilizés par les centres memores de |z filiére FIREMDO. Version en
vigueur, derniere date de modiication : septembre 2016

Fiche_FIRENDO_Gynecologie_fevrier 2016 Fiche o= recus’ des donness oatient atteint dums malads e 07-11-16 326 KB
gynecciogigque du peErimetre de I3 filiers FIRENDOL. Elle regrend les
iterns cbligatoires & renzeigner dans CEMARA 15 base de données
utiizss par les centres memores de |z filiére FIRENDO: Version en
vigueur, dernigre date de meodification : fvrier 2016.

Tékécharger

Q,
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Version 0.4
Novembre 2016

CHARTE D’'ORGANISATION ET DE

»
o

FONCTIONNEMENT

Historique du document :
v0.1 : 30 juin 2016, relu par le bureau FIRENDO
v0.2 : 15 juillet 2016, envoyé au collége de direction FIRENDO

v0.3 : 5 octobre 2016, présenté au collége de direction FIRENDO

v0.4: 17 novembre 2016, diffusée pour commentaire 3 l'ens
coordonateurs de CRMR et CCMR de la filiere FIRENDO

mble des
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Plan d’action FIRENDO 2016

. e
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.'g A Tablenude bomd du pian daction -a8-
TABLE DES MATIERES B Fiches actions w1
FICHE ACTION 'L L : SESTEMATISER LT RECLEIL DF L& FILE ACTIVE DES MALADIES RARES ENDOCEIM ENNES GRACE A Lt BNDME ... 101
FICHE ACTION "L 2 : ACCELGRSE LA PROCAATION 065 PHIDS. 106
LISTE DES SIGLES ET ACRONYMES -7 FCHE ACTRON NL3 : CORGOLIDER L'OFFRE PECHCALE T DEVELOPFER LM FABCOLURS SOIRS-SANTE AL MORERT D8 LA TRARGMICH
EMFART-ADULTE 110
FIOHE ACTION NP4 : &cmioe soonout & FIRENDO © RIMDRS LIS DOSASES HORBIOKALL o BAALS ¢ FUUS ACCESSIBLES ALK
TABLE DES MATIERES -3- ACTELRS CLRBOLIES. 113
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129
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Axe1: Axe 3 : Axe 4 :
Axe 2 : :
Parcours de Formation et Europe et
. . Recherche . . . .
soins du patient information international
a 4 ) ) 4 D
ACTION N°1.1: ACTION N°2.1: ACTIONN73.1: ACTION N°4.1 :
= Systématiser le recueil de la file Favoriser le continuum entre la | Organiser I.es Journées du Mettre en place le Réseau
active des MR endocriniennes recherche fondamentale, Parcours patient avec une MR E Sen de Réfé
S uropéen de Référence pour
grace a laBNDMR translationnelle et clinique endoclrlplenne pour les les MR endocriniennes :
. paramédicaux et patients ENDO-ERN
L GT5 L experts
- GT6+9 GT8 \ J
| o o ~ ™
ACTIONN L2 ACTION N°3.2:
Accélérer la production = , .
des PNDS Etudier le vécu des patients au VR
moment de I'annonce du GT1
\ GT4 diagnostic d’une MR
endocrinienne GT2
g A ) GT3
- ACTION N°1.3 : [ GT3+GTN1OIT GT7
Consolider I'offre médicale et
développer un parcours
soins-santé au moment de la
transition enfant-adulte < nouveau GT
. (UGS 2016 |Demends | Obtenu
o
(" ) Part fixe 293 014 € 269 000 €
ACTION N 1.4 - Part variable 382 881 € 175 000 € *

Action spécifique a FIRENDO :

Rendre les dosages hormonaux (1 22 + 53)

« rares » plus accessibles aux
acteurs cliniques

. ﬁ nouveau GT Dosages rares ]
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pel d'offre en cours CRMR-CCMR:
travail préparatoire de firendo

@ Collége du 24 mars 2016

@ Bureau du 30 juin 2016
@ Collége du 5 Octobre 2016

@ Réunion de tous les coordonnateurs CRMR et CCMR firendo +
postulants nouveaux CRMR le 17 novembre 2016

e
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Appel d'offre en cours CRMR-CCMR:
> projections au 17/11/2016: 1) CRMR

@ Projets discutés de nouveaux CRMR: PRISIS, Maigreur
constitutionnelle

@ Projets de modifications des CRMR existants:

@ Constitutif adulte Bicétre CMERC->DEPHY
@ Nouveaux constitutifs: HEGP (Surrénales), Port-Royal &Toulouse (PGR),
Centre chirurgical sur Paris (DSD)

@ Demande de firendo aux candidats CRMR: prévoir 1 ARC/CRMR
pour reconstituer un pool de 7 ARC a mettre en commun pour

BNDMR/périmetre firendo H
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pel d’offre en cours CRMR-CCMR:
projections au 17/11/2016: 2) CCMR

CCMR FIRENDO labellisés: Binbme
Pédiatre/Adulte

Amiens
Lille
Strasbourg
Nancy
Dijon
Besancon
Reims
Tours
Bretagne (Brest, Rennes, Lorient)
Nantes

Grenoble — St Etienne
Clermont-Ferrand

Bordeaux

Montpellier

Nice

CCMR FIRENDO « hors label CC »
CRMg Ca—P(hA n|1_ulti-|site) :
icétre (A. Linglart ‘
Caen (C. Armand / Y. Reznik) - N
Rouen ( M. Castanet / H. Lefebvre)
Limoges ( A. Lienhardt / M-P. Teissier)
CRMR Prader-Willi, Toulouse (M. Tauber)
Fédération d’endocrinologie, service adulte,
Lyon (F. Borson-Chazot)
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J="Avis de la FSMR firendo sur les dossiers :

« decision collegiale »
@© Réception des dossiers par FIRENDO: vendredi 6/1/2017

@ Analyse selon une grille standard par tous les membres du collége (n:21)

@ Réunion du collége la semaine du 9 Janvier pour retour d'une lettre d'avis
de la FSMR debut de la semaine du 16 janvier

représentant de chaque CRMR J Leger, M Polak, P Rodien, T Brue, P Mouriquand/C
(6 siéges) Bouvattier, J Bertherat

représentants des sites CRMR multi-site

(3 sieges) P Touraine (PGR), S Christin-Maftre (CRMERC)

représentants élus de CCMR

(3 sieges) H Bony, B Delemer, V Kerlan

représentants élus des associations des par rotation: Association MAIA, Association ASSYMCAL,
patients (3 siéges) Association Surrénales, Association Grandir

représentants de laboratoires de diagnostic
(2 sigges) A Barlier (génétique), M Piketty (hormonologie)

représentants des unités de recherche (2
sieges) par rotation: S Amselem, A Martinez, | Netchine, M Lombes

représentant du personnel chargé de par rotation : F Minime, E Fortes Lopes, M Provost, Y
mission de la filiere (1 siege) Varillon, D Le Verger, S Ghenim, H Rahabi

chef de projet (1 siége) M Givony
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> 8 HCPs francais candidats a I ENDO ERN

@ CRMR DEFHY (T Brue)
@©CRMR Pathologies de la réceptivité hormonale (P Rodien)

@ Consortium Bicétre (P. Chanson, A. Linglart, C. Bouvattier)

@ Consortium APHP ENDO (J. Bertherat, J. Leger, 1. Netchine, P. Touraine, M.
Polak, S.Christin-Maitre)

@ CRMR PGR (P Touraine)

@ Hors Firendo:

®  prader Willi (n = 2: Toulouse; Paris)
o Phospho-calcique (dans le consortium Bicétre)
® Dijabéte Rares (Paris)
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