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14 dec 2016: 3ième journée annuelle 
 

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

Centre de compétence CCMR 

Tous les sites Centre de référence CRMR 18 
21 

Centres de référence CRMR 6 
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14 associations de patients actives 

       

Nom  Président 

Association GRANDIR Mme Béatrice 
Demaret 

Association Surrénales Mme Claudine 
Colin 

Association Craniopharyngiome-
solidarité Mr Philippe Salva 

Syndrome de Mc Cune Albright 
dysplasie fibreuse de l’os (ASSYMCAL) Mr Philippe Brun 

Association française des familles 
ayant un enfant atteint du Syndrome de 
Silver Russell ou né petit pour l’age 
gestationnelle (*AFIF SSR/PAG) 

Mme Perrotin 

Association pour aider toutes 
personnes confrontées à l’infertilité 
(MAIA) 

Mme Laetitia 
Poisson Deleglise 

Association Valentin APAC 
(Association de Porteurs d’Anomalies 
Chromosomiques) 

Mme Isabelle 
Marchetti-
Waternaux 

AFGF Association française des 
Familles  Galactosémiques de France  

Mme Elise  
Bertrand 

Association MRKH Syndrome de 
Rokitansky  

Mme Amélie  
Victor 

Hypophosphatasie Europe Mr Steve Ursprung 

Association vivre sans thyroïde Mme Beate Bartès 

Association « Acromégales, pas  
seulement… » 

Mme Catherine 
Lançon 
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Le moteur de FIRENDO : 
les groupes de travail 

Chaque groupe de travail 
FIRENDO : 

est animé par un binôme de 
coordinateurs; 

est structuré grâce à un ou deux 
chargés de mission membres, 

se réunit 1-2 fois par an en 
présentiel, 

peut se réunir par téléconférence 
Lync à tout moment. 

 

Manifestez votre intérêt de participer à 
un groupe de travail FIRENDO ici : 

http://www.firendo.fr/inscription-
groupes-de-travail/ 

 

#1 Amélioration 
de la prise en 
charge 
diagnostique 

 LEGENDRE Marie 
 TOURAINE Philippe  
14 membres au total  

  
#6 Liens avec la 
recherche  
et actions 
européennes 
(fusion de 2 GT 2014) 

LOMBES Marc  
MARTINEZ Antoine  
CASTANET Mireille  
GIMENEZ-ROQUEPLO Anne-
Paule  
19 membres au total 

#2 Coordination 
de l’expertise  
pluri-disciplinaire  

CHABRE Olivier D 
DURANTEAU Lise 7 membres 
au total  

#3 Visibilité  
de la filière 

BORSON-CHAZOT Françoise 
DONADILLE Bruno  
6 membres au total  

#7 Coordination avec 
le secteur psycho-
médico-social 
  

COUTANT Régis  
CHARTRAIN Laure   
12 membres au total  

#4 Rédaction des 
bonnes pratiques 
et protocoles 
(PNDS) 

BONY Hélène  
BORSON-CHAZOT Françoise 
MOURIQUAND Pierre 
GORDUZA Daniela  
14 membres au total  

#8 Actions de 
formation en commun 
  

KERLAN Véronique 
RODIEN Patrice  
11 membres au total  

#5 Registres, la 
collecte des 
données et la 
BNDMR 

DELEMER Brigitte  
LEGER Juliane  
12 membres au total  

#9 Dosages hormonaux 
« rares » 

PIKETTY Marie 
PLOTTON Ingrid 
3 membres au total  
 

#10 Lien avec les 
associations de la 
filière 

BRUE Thierry  
COLIN Claudine  
12 membres au total 

#11 Transition enfant-
adulte 

TOURAINE Philippe  
ZENATY Delphine 
MALIVOIR Sabine 



JOURNEE ANNUELLE FIRENDO - 14 DECEMBRE 2016 

La force de travail de FIRENDO : 
Chef de projet & chargés de mission 

Ville servant de base à un  
chargé de mission FIRENDO  
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Rayonnement régional des chargés de 
mission FIRENDO 

       

Service adulte : 
actif 
Service pédiatrique : 
actif 

Service gynécologie: 
actif 

visité(s) ≥ 7-8 fois 
visité(s) 4-5 fois 
visité(s) 3 fois 
visité(s) 2 fois 
visité(s) 1 fois 

Ville servant de base à un  
chargé de mission FIRENDO  

File active 2016 vs 2014: + 77 % 
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Firendo: les réalisations 
 Animation du réseau : 
 9 réunions du bureau, 

 9 réunions du collège, 

 3 journées annuelles.  

 Plans d’action : 2015 et 2016 

 Site Web : firendo.fr 
Espace public : nov 2015 

Espace membre : jan 2017 

 Plateforme collaborative Wimi 

Newsletter FIRENDO 

 Documents de communication : 
plaquette, poster A0, affichettes A3, 

kakémono, cartes des vœux … 

 

Présence de FIRENDO à des 
congrès en 2015 et 2016 

Harmonisation de pratiques de 
recueil des données dans CEMARA 

 Finalisation  du thésaurus 
BaMaRa de FIRENDO 

 Activation saisie CEMARA sur 
l’ensemble des 7 régions 

 Mise en place de 11 groupes 
de travail thématiques : 

 GT 1, 3, 6 & 9: JA 2015 

 GT 4, 5, 7, 10: JA 2016 

 GT 2 : annuaire des RCP 

 GT8 : annuaire des DU & ETP (site 
firendo.fr) 
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Espace membre firendo.fr 
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Plan d’action FIRENDO 2016 
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Axe 1 :  
Parcours de 

soins du patient 

ACTION N°1.1 :  
Systématiser le recueil de la file 
active des MR endocriniennes 

grâce à la BNDMR 

ACTION N°1.2 :  
Accélérer la production  
des PNDS 

ACTION N°1.3 :  
Consolider l’offre médicale et 

développer un parcours                             
soins-santé au moment de la  

transition enfant-adulte 

ACTION N°1.4 :  
Action spécifique à FIRENDO : 

Rendre les dosages hormonaux 
« rares » plus accessibles aux 

acteurs cliniques 

Axe 2 :  
Recherche 

ACTION N°2.1 :  
Favoriser le continuum entre la 

recherche fondamentale,                         
translationnelle et clinique 

Axe 3 :  
Formation et 
information 

ACTION N°3.1 :  
Organiser les Journées du 

Parcours patient avec une MR 
endocrinienne pour les 

paramédicaux et patients 
experts 

ACTION N°3.2 :  
Étudier le vécu des patients au 

moment de l’annonce du 
diagnostic d’une MR 

endocrinienne 

Axe 4 :  
Europe et 

international 

ACTION N°4.1 :  
Mettre en place le Réseau 

Européen de Référence pour 
les MR endocriniennes : 

ENDO-ERN 

GT1 
GT2 
GT3 
GT7 

2016 Demandé Obtenu 

Part fixe 293 014 € 269 000 € 

Part variable 382 881 € 175 000 € * 
(122 + 53) 

GT5 
GT6+9 GT8 

GT3+GT10 

nouveau GT 
Transition 

GT4 

nouveau GT Dosages rares 
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Appel d’offre en cours CRMR-CCMR: 
travail préparatoire de firendo 

 Collège du 24 mars 2016 

 

 Bureau du 30 juin 2016 

 

 Collège du 5 Octobre 2016 

 

 Réunion de tous les coordonnateurs CRMR et CCMR firendo + 
postulants nouveaux CRMR le 17 novembre 2016 
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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 Bicêtre 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 à mettre en commun pour 
BNDMR/périmètre firendo 
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Appel d’offre en cours CRMR-CCMR: 
projections au 17/11/2016: 2) CCMR 

       

CCMR FIRENDO labellisés: Binôme 
Pédiatre/Adulte 

Amiens 
Lille 
Strasbourg 
Nancy 
Dijon 
Besançon 
Reims 
Tours 
Bretagne (Brest, Rennes, Lorient) 
Nantes 
Grenoble – St Etienne 
Clermont-Ferrand 
Bordeaux 
Montpellier 
Nice 

CCMR FIRENDO « hors label CC » 
CRMR Ca-Ph, multi-site :  

Bicêtre (A. Linglart) 
Caen (C. Armand / Y. Reznik) 
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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Avis de la FSMR firendo sur les dossiers : 
« décision collégiale » 

Réception des dossiers par FIRENDO: vendredi 6/1/2017 

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

Réunion du collège la semaine du 9 Janvier pour retour d’une lettre d’avis 
de la FSMR début de la semaine du 16 janvier   
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8 HCPs français candidats à l’ ENDO ERN  
CRMR DEFHY (T Brue) 

CRMR Pathologies de la réceptivité hormonale (P Rodien) 

Consortium Bicêtre (P. Chanson, A. Linglart, C. Bouvattier) 

Consortium APHP ENDO (J. Bertherat, J. Leger, I. Netchine, P. Touraine, M. 
Polak, S.Christin-Maître) 

CRMR PGR (P Touraine) 

 

Hors Firendo:  

Prader Willi (n = 2: Toulouse; Paris) 
Phospho-calcique (dans le consortium Bicêtre) 
Diabète Rares (Paris) 
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