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Les multiples composantes de firendo  
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Les multiples composantes de firendo  
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Firendo: Associations de patients  
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Chartre firendo: signée par (presque) tous en 2018 

 

Bureau 

College 
2014-2018 
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Bilan 2018 de firendo: Groupes de travail 2015-2018 

9 mars 2018: réunion « bilan » 
des coordonnateurs de GT 
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 GT #1 : Amélioration de la prise en charge diagnostique  

Recensement des documents de prise en 
charge, consentements génétique… 
 
Évaluation du besoin des nouveaux outils 
Next Generation Sequencing (NGS) / 
Spectrométrie de masse  
 
Travail de recensement des laboratoires 
qui a abouti à la présentation du listing des 
laboratoires de diagnostic sur firendo.fr.  

qq exemples 
d’action 
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 GT #2 : Coordination de l’expertise pluridisciplinaire  

Coordinateurs (01/2016) : CHABRE Olivier et DURANTEAU Lise  

 
Recensement des modalités de discussions 
communes de prise en charge utilisées dans la 
filière (web-conférences, réunions 
multidisciplinaires…) et proposition de fiche pour le 
rythme des RCP, de ce qu’il faut préparer pour 
présenter un dossier : définir un noyau standard de 
RCP (conclusion écrite, envoyée, archivée).  
 

qq exemples 
d’action 
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 GT #3 :  Visibilité de la filière   

Coordinateurs (01/2016) : BORSON-CHAZOT Françoise et DONADILLE Bruno  

 
Création du site Web et diffusion de newsletters 
 Domaine public  
 Annuaire interactif 
 Espace membre 

qq exemples 
d’action 
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Site Web 2018:  english version 
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 GT #4 : Rédaction des bonnes pratiques et protocoles 

(PNDS) 
Coordinateurs (01/2016) : BONY Hélène, BORSON-CHAZOT Françoise  
              MOURIQUAND Pierre et GORDUZA Daniela  

 
Recensement des documents existants : PNDS et  
recommandations, Identification les maladies devant 
en priorité faire l’objet de la rédaction d’un PNDS ou 
d’un consensus d’experts. Suivi et aide au 
développement de nouveaux PNDS et 
recommandations d’experts par les CRMR 
concernés 
 
 
Recenser les besoins spécifiques des médicaments 
hors autorisation de mise sur le marché (AMM) pour 
les MR couvertes par l’expertise de la filière 
 

qq exemples 
d’action 
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 GT #5 :  Registres, collecte des données et BNDMR  

Coordinateurs (01/2016) : DELEMER Brigitte et LEGER Juliane  

 
Listing de tous les diagnostics Firendo, mise au point 
de la fiche firendo pour CEMARA puis évolution 
BaMaRa. 
 
Formation des techniciens d’étude clinique – agents 
d’animation de la filière en région (TEC) 
 
Intégration de CeMaRa ( puis BaMaRa à terme) 
dans les pratiques de tous les CRs et CCs de la 
filière avec fiche firendo 
 

qq exemples 
d’action 
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 GT #6 & # 9:  Liens avec la recherche et actions 

européennes   
Coordinateurs (01/2016) : CASTANET Mireille, GIMENEZ-ROQUEPLO Anne-
Paule, LOMBES Marc et MARTINEZ Antoine  

Lister un état de lieux de tous les laboratoires de 
recherche, des PHRC et des projets à financements 
institutionnels 
 
Colloque Recherche Firendo 
 
Endo-ERN 

qq exemples 
d’action 
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 GT #7 :  Coordination avec le secteur psycho-médico-

social    
Coordinateurs (01/2016) : CHARTRAIN Laure et COUTANT Régis  

 
Réflexion autour des outils de communication d’une 
situation de handicap : fiches « guides » pour 
remplir un certificat médical 
 
Elaboration de questionnaires de qualité de vie. Il a 
été créé 3 questionnaires différents : un pour les 
patients adultes, un pour les enfants atteints ainsi 
qu’un pour leurs parents. Les questionnaires enfants 
et parents sont liés 

qq exemples 
d’action 
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 GT #8 :  Actions de formation en commun     

Coordinateurs (01/2016) : KERLAN Véronique et RODIEN Patrice  

Recensement des programmes de formation et des 
programmes d’éducation thérapeutique (ETP) 
existants au sein de la filière 
 
Projet de journée de formation paramédicale  

qq exemples 
d’action 
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 GT #10 : Liens avec les associations de la filière     

Coordinateurs (01/2016) : BRUE Thierry et COLIN Claudine 

 
 
Mise au point et réalisation puis analyse d’une 
enquête sur le « vécu de l’annonce diagnostic »  
 

qq exemples 
d’action 
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Les sujets de préoccupation de firendo en 2018 

La disponibilité au niveau des 
GH des crédits des CRMR 

2 réunions 
FSMR/Associations/CRMR au 
ministère (juillet et novembre 
2018) 

Note note d’informations 
interministérielle du 19/9/18: 

« Les centres de référence maladies rares sont financés 
au titre d’une mission d’intérêt général (MIG). Le 
maintien des crédits délégués au titre de la MIG pour les 
missions spécifiques des centres de référence pourrait 
être remis en cause en cas de non-respect de ces 
engagements. Il appartient aux ARS de veiller à ce que 
les crédits soient alloués et utilisés conformément à leur 
destination, ……  »  

Les dosages hormonaux 
obsolètes 

Courrier SFE et Firendo 
adressé à la DGOS  
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LES CARTES D’URGENCES 2017 DANS 
LE PÉRIMÈTRE DE FIRENDO 
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Un outil généré par puis mis à 
disposition des CRMR 
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Chargés de mission firendo en 2018 
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Firendo dans Cemara en 2018: analyse globale 
FIRENDO - Etude Nationale des données CEMARA 

Liste de sites exclus de l’analyse 

CCPRISIS et CCHYPO : APHP - Hôpital Necker - Enfants Malades Endocrinologie Pédiatrique 

CCMERC, CCPRISIS, CCMRS, CCHYPO, CCPGR, CCDEV-GEN, CCTRH 

CHU de Rennes - Hôpital Sud Service d’Endocrinologie CCPGR 

CHI Créteil Service de gynécologie 

CH Bretagne Sud - Hôpital du Scorff - Service d’Endocrinologie Diabétologie Pédiatrie (Lorient) 

CH Bretagne Sud - Hôpital du Scorff - service d’Endocrinologie Diabétologie adulte (Lorient) 

CHI de Toulon - Hôpital Font-Pré - Service de Pédiatrie - Nutrition - Endocrinologie (Toulon) 

CHIPS - Service de Pédiatrie (Poissy) 
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Age au diagnostic des patients firendo 
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Pyramide des âges à la dernière visite des patients firendo 

FIRENDO - Etude Nationale des données CEMARA 

Liste de sites exclus de l’analyse 

CCPRISIS et CCHYPO : APHP - Hôpital Necker - Enfants Malades Endocrinologie Pédiatrique 

CCMERC, CCPRISIS, CCMRS, CCHYPO, CCPGR, CCDEV-GEN, CCTRH 

CHU de Rennes - Hôpital Sud Service d’Endocrinologie CCPGR 

CHI Créteil Service de gynécologie 

CH Bretagne Sud - Hôpital du Scorff - Service d’Endocrinologie Diabétologie Pédiatrie (Lorient) 

CH Bretagne Sud - Hôpital du Scorff - service d’Endocrinologie Diabétologie adulte (Lorient) 

CHI de Toulon - Hôpital Font-Pré - Service de Pédiatrie - Nutrition - Endocrinologie (Toulon) 

CHIPS - Service de Pédiatrie (Poissy) 
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Lieu de résidence 
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Lieu de résidence 
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Contexte des passages dans un centre firendo 
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Evolution 2019: une année pivot dans un contexte 
renouvelé et le cadre du PNMR3 

 
Contexte: appel d’offre FSMR 
Missions des CRMR : renseignement de la BNDMR 
BNDMR: évolution CEMARA vers BaMaRa 
Europe 
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AO deuxième campagne de labellisation des 
FSMR (28/1/19) 
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AO deuxième campagne de labellisation des 
FSMR (28/1/19) 
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Evolution vers BaMaRa 



 12 DECEMBRE 2018 

Evolution vers BaMaRa 

« A ce jour, pour la filière FIRENDO, BaMaRa a été 
déployée dans les CHU de : Besançon, Bordeaux, 
Caen, Dijon, La Réunion, Limoges, Montpellier, 
Nantes, Nice, Poitiers, Reims, Rouen, Toulouse et 
Tours, ainsi qu’à Paris (AP-HP) à l’hôpital Lariboisière 
et à l’hôpital européen Georges Pompidou. » 
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Evolution de la fiche firendo pour BaMaRa 



 12 DECEMBRE 2018 

Evolution de la fiche firendo pour BaMaRa 
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Légende :  

 

Evolution des GT vers des « thématiques » 
2019-2022 FIRENDO 

Génétique et France 
Génomique, Dépistage néon. 

Hormonologie 

Annonce du diagnostic et 
Développement/support des associations 

PNDS 

Médicaments hors AMM  
et en rupture de stock 

Choix d’un système RCP 
commun 

BaMaRa 

Recherche 
ENDO-ERN 

Site Web et newsletter 

ETP 

Formation : Journée 
paramédicale 

Médico-social :  
questionnaires QoL, volet médico-social des PNDS 

Transition 

Thématique interne à FIRENDO 

Groupe inter-filière (DGOS) existante en 2018 
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Groupes inter-filières à créer au sein du 
COPIL Filières au Ministère (selon PNMR3) 

DIAGNOSTIC 

THÉRAPEUTIQUE 

PARCOURS DE SOIN 

FORMATION 

BASE DE DONNÉES 
RECHERCHE 

EUROPE 
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Légende :  

 

  

  
  

  

Nouveau schéma des « thématiques » 
2019-2022 FIRENDO 

Génétique et France 
Génomique, Dépistage néon. 

Hormonologie 

Annonce du diagnostic et 
Développement/support des associations 

PNDS 

Médicaments hors AMM  
et en rupture de stock 

Choix d’un système RCP 
commun 

BaMaRa 

Recherche 
ENDO-ERN 

Site Web et newsletter 

ETP 

Formation : Journée 
paramédicale 

Médico-social :  
questionnaires QoL, volet médico-social des PNDS 

Transition 

Thématique interne à FIRENDO 

Groupe inter-filière (DGOS) existante en 2018 
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EUROPE 
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Pour vous y inscrire :  
http://www.firendo.fr/enquetes/inscription-groupes-de-travail    

 

Nouveau schéma des « thématiques » 
2019-2022 FIRENDO 

Génétique et France 
Génomique, Dépistage neon. 

Hormonologie 

Annonce du diagnostic et 
Développement/support des associations 

PNDS 

Médicaments hors AMM  
et en rupture de stock 

Choix d’un système RCP 
commun 

BaMaRa 

Recherche 
ENDO-ERN 

Site Web et newsletter 

ETP 

Formation : Journée 
paramédicale 

Médico-social :  
questionnaires QoL, volet médico-social des PNDS 

Transition 
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Chargés de mission FIRENDO en 2019 

3 CdM déjà en place dédiés  
à la formation BaMaRa  

CdM travaillant 
directement avec les 

responsables de 
thématiques 
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1. CRMR DEFHY (T Brue) 

2. CRMR Pathologies de la réceptivité hormonale (P Rodien) 

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

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

5. CRMR PGR (P Touraine) 

6. CCMR Diabètes rares (M Polak)  

 

7. Hors Firendo: PW Toulouse ( M Tauber) 

8. Hors Firendo: PW Paris ( C Poitou) 

8 HCPs Français déjà dans l’ENDO ERN 
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C Vigouroux from Paris (Insulin) * 

G Raverot from Lyon (Pituitary) 

R Coutand from Anger (Pituitary)* 

L Amar from Paris (Adrenal)* 

A Bargiacchi from Paris (Growth)* 

M Cartigny from Lille (DSD) 

N Kalfa from Montpellier (DSD) 

C Pienkowski from Toulouse (Gynecology)* 

P Mouriquand from Lyon (DSD) 

Nouveaux CRMR: candidats HCP ? 
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Merci à tous !!! 
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