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FIRENDO: bilan 2017 et perspectives

@Evolution des contours de firendo avec les résultats de 'AO de
labellisation

@ Les Groupes de Travalil

@ Les chargés de mission firendo
@ PNDS, cartes d'urgences
@Mise en place de 'TENDO-ERN
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Le périmetre de Firendo fin 2016
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Le périmetre de Firendo fin 2017
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17 associations de patients
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ASSOCIATION FRANGAISE DES LIPODYSTROPHIES

Assocation Acromégales, pas
seulement
- Acromégalie -

Association
Cranyophangiome Solidarité
- Cranyophangiome -

/]/V\avifx.

Association MAIA : soutien
aux couples confrontés &
l'infertilité et la stérilite

Association Frangaise des
Familles ayant un enfant
atteint du Syndrome Sikver
Russell ou né Petit pour 'Age
Gestationnel

Association des Parents
d'Enfants ayant des
Problémes de Croissance

Association ASSYMCAL
- Syndrome de McCune
Albright et dysplasie fibreuse
de l'os -
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iWolfram
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Associations des Porteurs
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Chromosomigues

Association Surrénales

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

Association de patients ayant

le Syndrome de Wolfram

Associations des familles
galactosémigues de France

Association Rokitansky MREKH
- Syndrome de Mayer-
Riokitansky-Hauser -

Association
Hypophosphatasie Europe

Groupe de Soutien du
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gux androgénes et assimilés
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Aniridie et pathologies rares de I'iris
Avec ou sans syndromes associés

+33(0)6 58 29 75 27 - www.geniris.fr
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hangement de coordonnateur de CCMR: la regle du jeux

Si un coordinateur de CCMR quitte ses fonctions ou souhaite se faire
remplacer par un autre college au cours de son mandat:

« La désignation du responsable d’'un centre de compétences (ou la
succession d'un responsable préalablement designé) est validée par
le directeur de I’établissement de santé abritant ce centre en
accord avec le ou les coordonnateur du CRMR dont il dépend. lIs
sont designés pour une periode équivalente a celle de la labellisation
du CRMR. Le directeur de I'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 a Orphanet. »

Instruction du 11 Janvier 2016, Annexe 3, paragraphe 4

o
FIRENDO
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EVOLUTION DES STRUCTURES DE
GOUVERNANCE DE FIRENDO

G rou pES * 12 groupes
. * ©6-12 membres par groupe
d e trava | | * 100 participants mobilisés
* Centres de référence multi-sites
CD | | ége d e * Associations de patients (3 représentants, 1 suppléant)
* Equipes de recherche (2 représentants, 2 suppléants)
d | e Ct] on * Laboratoires de diagnostic (2 représentants)

* Chargés de mission régional (1 représentant)
* Chef de projet

» Centres de référence (6 coordinateurs)
BU reau * Centres de compétence (3 représentants)
* Chef de projet

Animateur de la filiere

Réseau régional des chargés de mission
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olution de 'annuaire interactif du site firendo.fr

Laboratoires de diagnostic génétique L

Equipes de recherche

Sociétés savantes

@ Laboratoires d'analyse hormenclogie 5 ke

Associations de patients
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olution de 'annuaire interactif du site firendo.fr
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olution de I'annuaire interactif du site firendo.fr
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uverture de I'espace membre du site firendo.fr
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space membre du site firendo.fr: la chartre
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Les groupes de travail: 2014-2017

#1 Amélioration

LEGENDRE Marie
TOURAINE Philippe
14 membres au total

de la prise en
charge
diagnostique

#7 Coordination avec

e, BORSON-CHAZOT Frangoise COUTANT Régis
#3 Visibilité le secteur psycho-
s DONADILLE Bruno L . ) CHARTRAIN Laure
de la filiere médico-social
6 membres au total 12 membres au total

#5 Registres, la

DELEMER Brigitte
collecte des .
) LEGER Juliane
données et la
12 membres au total
BNDMR

@ Chaque groupe de travail
FIRENDO :

@

@
@
@

est animé par un binbme de

coordinateurs;

est structuré grace a un ou deux
chargés de mission membres,

se réunit 1-2 fois par an en

présentiel,

peut se réunir par téléconférence

Lync a tout moment.

@ JA FIRENDO 2015, 2016, 2017:

B ® ®

2015: GTL3,6 &9
2016:4,5,78&10

2017: 2, 8 & 10 + ( Colloque reche

GT6+9)

.
FIRENDO
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Les groupes de travall: perspectives 2018

@ Chaque groupe de travail
FIRENDO :

#1 Amélioration
de la prise en
charge
diagnostique

LEGENDRE Marie
TOURAINE Philippe
14 membres au total

@ Bilan et réflexion de chaque GT
lors de la JA 2017

@ Synthese des activités par chaque

#7 Coordinati i i i
o BORSON-CHAZOT Francoise ooraination avee - uTANT Régis binome de coordination
#3 Visibilité le secteur psycho-
de la filic DONADILLE Bruno médico-social CHARTRAIN Laure @ i i .
e la filiere & membres au total 12 membres au total 9/3/18: Journée de réflexion

commune de I'ensemble des
coordonnateurs des GT pour
redéfinir les contours des GT
autour d’actions a prioriser a partir
des bilans et actions antérieures.
#5 Registres, la . oy N
DELEMER Brigitte Positionnement par rapport a

collecte des LEGER Juliane
données et la 'Eu rope ?

12 membres au total
BNDMR
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Charges de mission en région

N . /| 'k A\‘
£ s ) / -
O | ‘b\
J g{‘
= Delphine LE VERGER @ v Sabine GHENIM

Région Tle-de-France Région Est - Reims

Rhéne-Alpes-Centre - Lyon

o
<+3<£_r @
@ss FARHI Haifa RAHABILAYA(Q

Région Sud-Ouest - Bordeaux Région Sud - Marseille

VO
RDEAUX @ @,—
Taissia LELEKOV-BOISSARD -
‘ MARSEILLE

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

i / &
......... t‘\ <® A )
Balphing LE VERGE»@ ® A%RS Sabr e GHENIM 3
- eP ne A ab) ‘e
i

Région Tle-de-France @ Régio. Est - Reims
Hapital Trousseau

* e O
Taissia LELEKOV-BOISSARD s
/ MARSEILLE

Rhéne-Alpes-Centre - Lyon

N @i_r @ ) <
@ss FARHI Haifa RAHABILAYA(Q

Région Sud-O' est - Bordeaux Région Sud - Marseille

Projet 2018 post-labellisation: 3 finances par Firendo et 4
financés par les 7 CRMR (mutualisation équitable
Realité 2018: statu-quo 2017
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-

Stimuler la production des PNDS

@Formation a la methodologie
des PNDS: cours pour 7
medecins (1/CRMR) rédacteurs
de nos futurs PNDS

@Support analyse
bibliographique et rédaction:
GUIDE MEDECIN - AFFECTION DE LONGUE DUREE @ Premiére eXpérience avec le
Hyperplasie congénitale des surrénales par déficit PNDS IOP (CM ERC, Pr SOphie
en 21-hydroxylase Christin-Maitre)

Protocole national de diagnostic et de soins
pour les maladies rares
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Les cartes d'urgences 2017 dans le
perimetre de firendo

PERSOMMNE A PREVENIR EM PRIGRITE - — -
=N ool 8 | o
aame. Tal T maladies rares = maladies rares
' ™ CARTE D'URGENCE TR CARTE D'URGENCE
Médecin ratant Tel Emergency card Emergency card
Spéchlisie tafam el DIABETE INSIPIDE CENTRAL . .
. i i Insuffisance surrenale (Padiatrie]
Buivi[e) par b cene de THl Prenom: Nom: (Adrenal insuffic ]
E: Posologie de Minirin®: oo N‘ﬁ e
CENTEE rénom, Nom
__CENTRE DE UM . 2 o 5i troubles de 1a conscience ou secident o Date de naiszance © £ 4
bl Aller anx= Urgendces
""“"“:"n“.;:* !ﬂ L F.FR E HDC’1 Presenter cette carte an médecin L':': s
PERSONNE A PREVENIR EN PRIORITE : T E N
=N el Fm ] malaties rres
maihd Tal = malsdiEs s .
meM. Tel — SR CARTE D'URGENCE
CARTE D'URGENCE T Emergency card

edeci fatant Tel Emergency card a1
sivie) par te cenire de T8l En raison o'un Syndrome de SILVER=-RUSSELL ke Tl {Adrenal insufficiency)
g CENTEE DE SUIN o Frénom {sumame] CENTEE DE U - FPrénam Mom
IREMDO amily ‘.
“-.E:m-“ ﬁ(:':'."':?‘? v om — .*_'_:.rph,-_-‘._.-. ot F H E & D C:'
st inkemaliral | Wisilng of . Natos Riinict Encteerinesongy, 3017, Diate de naissance (date of bam). il ) waw firendo. it

Risque d'insuffisance surrénale aigué
si le traitement [Hydrocortisone™ +/-

Fludrocortisone) est interrompu ou non
adapté en cas de maladies intercurrentes
aigués f réanimation/ chirurgie/ anesthésie
5i maladies aigués - Hydrocortisona® par voie orale
20 mg immeédiatement

puis 20 mg matin, midi et soir 2 3 3 jours®

[P | R | TN N . [

vomissements fdiarrhées répétés; déshydratation;
troubles de |la conscience et/ ou de Fhémodynamigque -
injectez immediatement de Fhémisuccinate
d'hydrocortisone injectable (Hydrocortisone Upjohn®):

Chez I"'adulte - 200 mg en IV ou IM puis 100 mg IVSE/24h
ou 25mg/sh en IV ou IM
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8 HCPs Francais dans TENDO ERN

@CRMR DEFHY (Pr Brue)
@CRMR Pathologies de la réceptivité hormonale (Pr Rodien)
@Consortium APHP Bicétre (P. Chanson, A. Linglart, C. Bouvattier)

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

@CRMR PGR (Pr Touraine)

@Hors Firendo:

@ PW (n:2: Toulouse; Paris)
@) Diabétes rares (Paris)

g
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Integration de FIRENDO dans ENDO-ERN

@Promouvoir I'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 meédecins
en Europe: traduction d’'une partie du site de I'Espace public en
anglais

@Inciter les associations de patients francaises a joindre

'TENDO-ERN
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Promouvoir I'implication des associations de
patients dans TENDO-ERN

[ Erreur liée a la confidentiz % !Connectez—vous auwifid % | ¥ European Patient Advocac. % Jerame

OO0

€« L& https:/ /endo-ern.eu/patients/european-patient-advocacy-group/

Dte
1]

~ Endo-ERN About Specific Expertise Patients

A / PATIENTS / EUROPEAN PATIENT ADVOCACY GROUP

European Patient Advocacy Group epac

Adequate patient representation and coverage of all Main Thematic Groups, and preferably also
of the Work-Packages across all member states is top-priority for Endo-ERN.

Introduction

European Patient Advocacy Group
ePAGs will bring together elected patient representatives and affiliated organisations who will
ensure that the patient voice is heard throughout the ERN development process. Patient
organisations can become ePAG member organisations and patients can become ePAG
Cross-border Healthcare representatives.

How to become an ePAG @

Endo-ERN patient representatives:
Adrenal:

* Johan G. Beun
Patient representative for the Dutch Adrenal Society NVACP, representative
of the board, The Netherlands

How to Become an ePAG

Associated patient organisations

Johan Beun

* Carole Delorme
Patient representative for the “Association Surrénales”, Member, France

Y
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Appel d’'offre ERN 2018: intégrer de nouveaux HCP

Préparation du prochain appel a projets pour rejoindre les ERN existants

Communication

’ : Ouverture de Cléture de Prochain
our PPl 'appel a projets 'appel & projets pell
projets PP proj 2025
DEC 2017 MARS 2018 JUIN 2018

iy
@gesY \
9e: ':. o Réception des
...':' ¥ documents et

L ] ' .
Endossement Autoévaluation o 2 F] signature

Ministere de la sante Coordonnateur ERN
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Bilan 2017

Date de la prochaine Journée Annuelle
2018 : 12 décembre 2018

g
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