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Activite des charges de mission
FIRENDO en 2015-2016

Maria Givony

T



https://cemara.org/ ( CEMARA
JOURNEE ANNUELLE FIRENDO - 14 DECEMBRE 2016 SBIM

s enregistrees dans CEMARA par les
CRMR et CCMR FIRENDO

m Activités / an  m Patients uniques / an

(file active)
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4

année d’'embauche
de 5 chargés de mission FIRENDO

27 700 patients uniques dans la filiere FIRENDO

(-10% risque de doublons)




Ibution a la veille épidémiologique
[base CEMARA] 2006-2016

o Médecins des
Centres de compétence FIRENDO

o Médecins,

Attachés de recherche clinique
& Ingénieurs de recherche
des Centres de référence

Isabelle Tejedor
Jérome Dulon

Magali Viaud

Mariana Nedelcu

Mona Sahnoun-Fatallah

Sophie dos Santos

@ Chargés de mission FIRENDO
en poste depuis 2015

9 BORDEAUX

@®




Ivité de veille epidemiologique
des chargés de mission FIRENDO

®Chargés de mission FIRENDO
en poste depuis 2015

Maria GIVONY

Euma FORTES LOPES Chef de projet

Region Nord - Amiens
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® @ _
Delphine LE VERGER @NGERS Sabine GHENIM
Région lle-de-France @ @ Région Est - Reims

Hapital Trousseau

BORDEAUX

Fanny MINIME Taissia LELEKOV-BOISSARD
Region Ouest - Angers k. MARSEILLE | Rhone-Alpes-Centre - Lyon \‘

Yvonne VARILLON

Alpes-Centre - Lyon

Marion PROVOST Haifa RAHABI-LAYACHI
Region Sud-Ouest - Bordeaux Région Sud - Marseille jg.

FIRENDO



@Chargés de mission FIRENDO
en poste depuis 2015

Ivité de veille epidemiologique
des chargées de mission FIRENDO

Rapport FIRENDO v4.0 pour la région :

Drate d'enwvoi :
Periode concemee :
chargéje) de mission -

Violet 1- File active dans: CelaRa

date de 'activite
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remplir en

ation par le médecin Comment Cd marche?

EIGHEPATIENT}

Lors d’une deuxiéme visite ou plus (dossier étiquets FIRENDO),
ne remplir que les items

S| Assistance Publique des Hipitaux de Paris [> =
T ek - Etars o CEMARA
(| service ge Biostatistique et d'Informatique Médicale SBIM

Patient adressé lors 1¢* consultation par
[ Venu de lui-méme / Parents

MERCI d'écrire ou coller une étiquette

Réseau des CEntres MAladies RAres

FIRENDO | FILIERE M

CHARTE D’ORGANISATION ET DE
FONCTIONNEMENT

DIAGNOSTIC | Sch svp. mmp

Diagnostic A L'ENTREE dans ce centre

[0 Absent [ Appropri¢ [ Hon approprié
Age au diagnostic

Code postal [ anténatat [ néonatal (< 1 mais)

VISITE / ACTIVITE AlsgedeL)_Lans Ll mois

Forme [ sporadgique [ famitiate

Date de I’ activité B
Consanguinité
_ ) & e unon e ppacniés
Ooui [ Hon

[ inconnu
Activité (visite) comptabilisée
[JPour un Centre de référence

Type de confirmation

[JPour un Centre de Compétence FIRENDO 3 foecdaire Q Puced AN
[JHors label des Centres O Imagerie O Cytologie malsculaire
o O Dosage hormonal O Autre

Realisée par L O Histologique

EF ..“(; ol ron . Etat actuel : Diagnostic Confirmé

Commentaire libre sur le diagnostic / préciser si le géne

©  Infirmier(ére) est identifié :
©  Digtéticien(ne)
©  Psychologue
Objectif Contexte patient décédé [ Oui DJton
Si ou, date dudécgs 1L L/ L L/ L L L1
Décés lié a ce diagnostic

] oui [Jten  [] inconnu
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remplir en

ation par le médecin Comment Cd marche?

EICHESPATIEN T} S i e e s .
SR — Lg\ e
Lors d’une deuxiéme visite ou plus idossier dtiqueté FIRENDO),
ne remplir que les items
MERCI d"écrire ou coller une étiquette Patient adressé lors 14 consultation par Charte du Réseau CEMARA

] Verw de lu-méme / Parents Réseau des CEntres MAladies RAres

[ Association de patients

[ Généraliste

[ pediatre o ville
O hépital

[ centre bl

[ spéciatiste o ville FIRENDO | FILIE

CHARTE D’ORGANISATION ET DE
FONCTIONNEMENT

DIAGNOSTIC | Sch svp. mmp

Diagnostic A L'ENTREE dans ce centre

[0 Absent [ Appropri¢ [ Hon approprié

Age au diagnostic
[ anténatat [ néonatal (< 1 mais)

VISITE / ACTIVITE AlsgedeL)_Lans Ll mois

Forme [ sporadique [ famitiale

Date de I" activité L
Consanguinité
Issu(e) d’ une union entre apparentés
Ooui [ Hon

[ inconnu
Activité (visite) comptabilisée
[JPour un Centre de référence

Type de confirmation

[JPour un Centre de Compétence FIRENDO gzgf:f’e O Puced ADN
[JHors label des Centres O Imagerie O Cytologie moléculaire
O Dossgehormonal O Autre

O Histologique
Etat actuel : Diagnostic Confirmé
Commentaire libre sur le diagnostic / préciser si le géne

est identifié :
©  Digtéticien(ne)
©  Psychologue
Objectif Contexte Patient décédé [ Oui CJtien
Si ou, date dudécgs 1L L/ L L/ L L L1
Décés lié a ce diagnostic

] oui [Jten  [] inconnu

Chargé
de
mission
FIRENDO
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remplir en
ation par le médecin

@@EW%ENDO

(consultation, hospitalisation, HOM)
LS T

Activité (visite) comptabilisée
[JPour un Centre de référence
[JPour un Centre de Compétence FIRENDO

[] Médecin (ou praticien périmédical)
[ Prtiienpérimécica on envegisré

Lors d’une deuxiéme visite ou plus (dossier étiquets FIRENDO),
ne remplir que les items  marqués d’un fond

Patient adressé lors 14 consultation par
[ Venu de lui-méme / Parents
[ Association de patients
[] Généraliste
[ pediatre o ville

O hépital
[] Centre Pmi
[ spéciatiste @ ville

O hépital
[] Centre de dépistage néonatal
[ obstétricien/Gynécologue
[ utre [ inconnu

IAGHOSTIC

Diagnostic A L'ENTREE dans ce centre
[0 Absent [ Appropri¢ [] Non approprié

Age au diagnostic
[ anténatat [ néonatal (< 1 mais)

AUagede ans _|_ mois
Forme [ sporadique [ famitiale
Consanguinité

Issu(e) d’ une union entre apparentés
o Oben [ inconnu
Type de confirmation

O Moléculaire O Puce d ADN

O Clinique O Cytoénétique

O Imagerie O Cytologie moléculaire
O Dosage hormonal O Autre

O Histologique

Etat actuel : Diagnostic Confirmé

Commentaire libre sur le diagnostic / préciser si le géne

est identifié :

Comment ¢ca marche?

2ttt [ Q) CEMARA
ique &t d'Informatique Médicale SBIM

Charte du Réseau CEMARA
Réseau des CEntres MAladies RAres

CHARTE D’ORGANISATION ET DE
FONCTIONNEMENT

Saisie de données dans
CeMaRa
par le charge de
mission FIRENDO

nttps://cemaral.

Patient décéds ] Oui [Jtion
Si ou, date dudécgs 1L L/ L L/ L L L1
Décés lié a ce diagnostic

] oui [Jten  [] inconnu

org/index.jsp

mission
FIRENDO

( CEMARA
g SBIM
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es centres
us par les CdM de
FIRENDO

E Service gynécologie:
actif
Service adulte :
actif
Service pédiatrique :
actif

En région avec un CdM
en place (sauf IdF):
services actifs : 42
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Ivités enregistrees par les chargés de
mission FIRENDO en 2015-2016

Par région Par trimestre

m2015 o Jan-fev-mars B avril-mai-juin

1960 2016 2016

[@juillet-aolt-sept  Eoct-nov 2016

w 2016
9 P .
Ile de France h '

8600 Sud Ouest |

Sud [

Rhéne-Alpes I 770

Ouest ERERERE
Est B FITTIIT7
Nord BREREReRaE
0% 20% 40% 60% 80% 100%

% travail d'un chargé de mission sur la période
sept 2015-novembre 20
.

FIRENDO
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