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Evolution des contours de firendo avec les résultats de l’A0 de 
labellisation 

 Les Groupes de Travail 

 Les chargés de mission firendo 

 PNDS, cartes d’urgences 

Mise en place de l’ENDO-ERN 

       

FIRENDO: bilan 2017 et perspectives 
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Le périmètre de Firendo fin 2016 

Centre de compétence CCMR 

Tous les sites Centre de référence CRMR 18 
21 

Centres de référence CRMR 6 

Associations de patients 14 
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Le périmètre de Firendo fin 2017 

Centre de compétence CCMR 

Tous les sites Centre de référence CRMR 21 
41 GH 

73 
coord.195 

CCMR 

Centres de référence CRMR 7 

Associations de patients 17 



JOURNEE ANNUELLE FIRENDO -  13 DECEMBRE 2017 

17 associations de patients  

       

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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20/08/2018 

Si un coordinateur de CCMR quitte ses fonctions ou souhaite se faire 
remplacer par un autre collège au cours de son mandat: 
 
« La désignation du responsable d’un centre de compétences (ou la 
succession d’un responsable préalablement désigné) est validée par 
le directeur de l’établissement de santé abritant ce centre en 
accord avec le ou les coordonnateur du CRMR dont il dépend. Ils 
sont désignés pour une période équivalente à celle de la labellisation 
du CRMR. Le directeur de l’établissement de santé informe le 
directeur de la DGOS de cette désignation (ou succession) et lui 
communique le nom du responsable. Les ARS sont informées de ces 
désignations. Ces informations sont communiquées à Orphanet. » 
 
    Instruction du 11 Janvier 2016, Annexe 3, paragraphe 4 

Changement de coordonnateur de CCMR: la règle du jeux 
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EVOLUTION DES STRUCTURES DE 
GOUVERNANCE DE FIRENDO 
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Evolution de l’annuaire interactif du site firendo.fr 
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Evolution de l’annuaire interactif du site firendo.fr 

       

 



JOURNEE ANNUELLE FIRENDO -  13 DECEMBRE 2017 

Evolution de l’annuaire interactif du site firendo.fr 

       

Nouveautés de l’Annuaire interactif de firendo.fr : 
tri par pathologie 

tri par les critères des laboratoires d’hormonologie 
export des résultats en Excel 

différence au niveau d’export des résultats depuis l’Espace public ou 
membre : préservation de la confidentialité des coordonnées (adresses 
mail, téléphones directs). 
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Ouverture de l’espace membre du site firendo.fr 

       

 

OU : 

http://www.firendo.fr/acces-espace-membre/   

http://www.firendo.fr/acces-espace-membre/
http://www.firendo.fr/acces-espace-membre/
http://www.firendo.fr/acces-espace-membre/
http://www.firendo.fr/acces-espace-membre/
http://www.firendo.fr/acces-espace-membre/
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Espace membre du site firendo.fr: la chartre 
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Les groupes de travail: 2014-2017 

  

       

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. 

 

JA FIRENDO 2015, 2016, 2017: 

2015: GT1,3, 6 & 9 

2016: 4, 5, 7 & 10 

2017: 2, 8 & 10 + ( Colloque recherche 
GT6+9) 

#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 
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Les groupes de travail: perspectives 2018 

  

       

Chaque groupe de travail 
FIRENDO : 

Bilan et réflexion de chaque GT 
lors de la JA 2017 

Synthèse des activités par chaque 
binome de coordination 

9/3/18: Journée de réflexion 
commune de l’ensemble des 
coordonnateurs des GT pour 
redéfinir les contours des GT 
autour d’actions à prioriser à partir 
des bilans et actions antérieures. 
Positionnement par rapport à 
l’Europe ? 

 

 

#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 
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Chargés de mission en région  

       2017: 7 chargés de mission financés par Firendo  
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Chargés de mission en région  

       Projet 2018 post-labellisation: 3 financés par Firendo et 4 
financés par les 7 CRMR (mutualisation équitable) 

Réalité 2018: statu-quo 2017 
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Stimuler la production des PNDS 

       

Formation à la méthodologie 
des PNDS: cours pour 7 
médecins (1/CRMR) rédacteurs 
de nos futurs PNDS 

 

Support analyse 
bibliographique et rédaction: 

Première expérience avec le 
PNDS IOP (CMERC, Pr Sophie 
Christin-Maitre) 
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Les cartes d’urgences 2017 dans le 
périmètre de firendo 
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Mehul Dattani 
(London, UK)  

 
Nienke Biermasz 

(Leiden, NL) 

Olaf Hiort  
(Lubeck, Germany)  

 
Luca Persani  
(Milan, Italy)  

Svetlana Lajic 
(Karolinska, 

Sweden)  
 

Felix Beuschlein 
(München, 
Germany) 

Irene Netchine 
(Paris, France) 

 
 Gudmundur 
Johannsson 

(Gothenburg, Sweden) 

Agnes Linglart 
(Paris, France) 

  
Lars Rejnmark 

(Aarhus, Denmark)  

Michel Polak 
(Paris, France)  

 
Robin Peeters (Rotterdam, 

NL) 

Thomas Danne 
(Hannover, 
Germany)  

Jo Blair  
(Liverpool, UK)  

 
Attila Patócs 

(Budapest, Hungary) 

Research & Science 
Martine Cools (Ghent, Belgium)   
Marta Korbonits (London, UK) 

Quality of care & Patient view 
Anna Nördenstrom (Karolinska, Sweden) 
Susan Webb (Barcelona, Spain) 

E-Health & ICT 
Faisal Ahmed (Glasgow, UK) 

Diagnostics &  
Laboratory analysis 
    Anders Juul (Copenhagen, Denmark)  
    George Mastorakos (Athens, Greece) 

Education & Teaching 
Violeta Iotova (Varna, Bulgaria) 
Jens Bollerslev (Oslo, Norway)  

Chairs 
 

Main Thematic 
groups 

Chairs 
 

Work Packages 

 
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CRMR DEFHY (Pr Brue) 

CRMR Pathologies de la réceptivité hormonale (Pr Rodien) 

Consortium APHP 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 (Pr Touraine) 

 

Hors Firendo:  
PW (n:2: Toulouse; Paris) 
Diabètes rares (Paris) 

 

8 HCPs Français dans l’ENDO ERN 
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Promouvoir l’organisation en FSMR nationale type 
FIRENDO et s’assurer d’une coordination de « Main thematic 
groups » par des membres de firendo (2/8 actuellement) 

 

Rendre le site firendo.fr accessible aux patients et médecins 
en Europe: traduction d’une partie du site de l’Espace public en 
anglais 

 

Inciter les associations de patients françaises à joindre 
l’ENDO-ERN 

 

 

Intégration de FIRENDO dans ENDO-ERN 

       



JOURNEE ANNUELLE FIRENDO -  13 DECEMBRE 2017 

Promouvoir l’implication des associations de 
patients dans l’ENDO-ERN 
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Appel d’offre ERN 2018: intégrer de nouveaux HCP 
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Date de la prochaine Journée Annuelle 
2018 : 12 décembre 2018  

Bilan 2017 
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