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{Br Sophio Christin-Maitre)
Paris [H] Trowsscau

(Pr Iréne Metchine)
Paric [H] Necker o
{Dr Dinane Samara Diab-Boustani) 0
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centre de compétences Y | 4
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7 Les laboratoires et les
/ associations de patients
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UNITES DE RECHERCHE

LABORATOIRES DE DIAGNOSTIC
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ASSOCIATIONS DE PATIENTS
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g O
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CENTRES DE COMPETENCE

CENTRES DE REFERENCE
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http://www.firendo.fr/associations-de-patients/

Tekécharger e xis

QO O Q@ O @ ¢

Centres cliniques experts

o ¥ CRMR : Cenire de référence

O‘ [# CCMR : Cenire de compétence

gg gEmm % Newsletter FIRENDO 8 W R Espace téléchargement
!:[P:_R EN D?O ) Nom dutilisateur : Mot de passe : e Membre EVO I u ti O n S d u po r‘ta i I

1l MALADIES RARESE
Mot de passe oublie ? | Info sur Fespace membre

oopm s e mmmews  ewsmews  weens o 1I1€NAO.fr — ANNuaire

INTERACTIF DU PATIENT THERAPEUTIQUE PATHOLOGIES FIRENDO

'l n
Accueil Firenda f Annuaire des membres de la filigre a A A+ I n te ra Ct If
Annuaire des membres de la filiére

Rechercher une strctue - GT « Hormonologie»

Mot cie

Code postsl

Stéphanie Baron, Ingrid Plotton

Laboratoires Autres structures

@ [#1 Laboratoires de disgnostic génétigue @ Il |'Eq-lliPE5 de recherche e [#] Sociétés savantes

@ [#] Laberatoires d'analyse hormenologie @ MAssgciations de patienis

Plus de criteres + Lancer la rechercher Q
Cacher [ carte ()

Acromégales, pas ssul 114 9
11 bizs avenue Pasteur 12530 Trets

AFDI : Association Frangaise du Diabéte Insipide 9
12, rue Pierre et Marie Curie 83170 Bagnolst France

AFIF 55R/PAG: Association Frangaise des Familles ayant un 9
enfant atteint du Syndrome Silver Russell {SSR) ou ne Petit

pour I'Age Gestationnel (PAG) et leurs amis

1217 Chemin de Saint Sylvesire 30380 Domazan France

AFLIP : Association frangaise des lipodystrophies
14 Rampe des Ginestes 04580 Pierrevert France

Asspciation AJD : Aide aux Jeunes Diabétiques
38 rue Eugéne Qudiné 75013 Paris

Association du Syndrome de Wolfram
Résidence Gauguin 56380 Grand-Champ France

< © © O

Association Galactosémie France
1 avenue de Chevéne 74000 Annecy France
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Mot de passe oublie ? | Info sur l'espace membre

~ FILIERE ACTUALITES ANNUAIRE PRISE EN CHARGE FORMATIONS & EDUCATION RECHERCHE SUR LES fi re n d O . fr - C ata I O g u e

FIRENDO INTERACTIF DU PATIENT THERAPEUTIQUE PATHOLOGIES FIRENDO Q
Agcuedl Firendo £ Formations et Education thérapeutique (£77) a A A+ d e S
Formations et Education thérapeutique (ETP] Reinitialiser la recherche Fermer la recherche

Rechercher une structure
wo: NN - D - D - CTT

Pubfic concemé 7 Accompagnateurs SRR EE Cliquez pour accéder 3 Ia liste déroulante des chob
Wous pouvez en sélectionner plusieurs

|
*i Patients adolescents et jpunes adultes atteints de la maladie rare
~i Patients adultes atteints de la maladie rare

¥ Patients pédiatriques atteints de la maladie rare

Education
thérapeutique
du patient
(ETP)

Lancer la rechercher Q

Télécharger le xls Cacher |z care 0

ETP Prévention de I'Insuffisance surrénale aigué chez Ienfant et '9
I'adolescent (I 5A-Ped)
Hibpital Universitaire Robert-Debré, 42 Boulevard Sérurier 75018 Paris

ETP HYPOCORT [+]
CHRU de Mancy, Service d'Endecrinclogie, disbétologie et nutrition ;| Rus
du Morvan, 54000 Mancy

linsuffisance surrénale aigue)
Hépital Cochin, batrment Copermic, 'hépital de jour
endocrinologie/diabétologie RDC, 122 Boulevard Port Royal 75014 Paris

ETP Prise en charge des jeunes filles atteintes d’une aplasie utéro- ﬂ'
vaginale (syndrome de Mayer-Rokitansky-Kister-Hauser : MEKH)
Hopital Haut-Lavague. Avenue da Magellan 32604 FESSAC

ETP Insuffisance surrénale [*]
Hépital Mord, Boulevard Jacques Monod 44800 Saint-Herblain

ETP Alliance éducative thérapeutique pédiatrique avec les familles 9
ayant un enfant atteint de maladie endecrinienne rare dont Fobesite
secondaire ou compliquée

CHU Sud Réunion, Unité d'endecrinclogie pédiatrique, Service de
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Mona NEGREA
5 k| Chargé de mission 0,4 ETP
Christelle GLAISE i - ™ T *Médico-social”
0,5ETP | E . \
“Observatoire du diagnostic”
Natacha MARPILLAT
Chargé de mission "
Observatiure des traitements § Sabine GHENIM
0,5 ETP : Observatoire du diag
0,5 ETP : référent Impasse
Observatoire du diagnostic
, .. ‘ @
3 Postes de chargé de mission FIRENDO o
. 0,5 ETP
é te m ps p | EI n R : ”Observ‘atoire du diagnostic”

0,5 ETP : formation BaMaRa + saisie (ARC)

0,5 ETP : mission complémentaire :
* Impasse diagnostique
(Sabine, Reims) e L

L] DépIOiement de RCP SARA “Observatoire du diagnost/‘
(Fabienne, Bordeaux) —_

Vincent SEMERARO
MARSEILLE == O5EIP

| “Observatoire du diagnostic”

Mickaella HEITZ
05ETP|
“Observatoire du diagnostic”

Fabienne LARRIEU
0,5 ETP : Observateire du diag

Poste d’/ARC FIRENDO 05 ETPréferent Outl RCP

LAREUNION ~

SAINT-PIERRE

recrutés 2021-2024 pour Observatoire du diagnostic

Perrine BACH
0,5ETP-

6x0,5 ETP: Nice, Strasbourg, Lille, Grenoble, Nantes, Réunion “Observatoie d diagnostie
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ENDO-ERN: Structures
de FIRENDO post-
evaluation a 5 ans

Endo-ERN received a total score
of 94.23%

*4 HCPs did not participate in the 5 year Evaluation
« 1 will merge with another HCP consortium
* 1 voluntarily withdrew from the network
« 2 did not participate and will now be subject to the
termination of membership procedures

'n European
' Reference
* Networks

o

Endo-ERN

62

HCPs “re-la

bellisés”

GT « ENDO-ERN»

G

H Percent H Percent
|Aarhus University Hospital 92,97 %| [Maastricht University Medical Center+ 95,31 %

Maria Sklodowska-Curie National Research Institute of
IAmsterdam University Medical Centers Location AMC 100%| |Oncology (MSCNRIO) 96,88 %)
IAO City of Health and Science - Turin 9531 %| [Maxima Medisch Centrum Veldhoven 93,75 %|
|JAOU - Bologna 96,88 %| [MHAT "Svetp Marina' 96,88 %)
IAOU Careggi, Florence 96,88 %| |Motol University Hospital 91,41 %
IAOU Federico Il - Naples 90,22 %| [Public Pediatric Teaching Hospital 7.81 %)
IAOU Meyer - Florence 90,22 %| [Radboud University Medical Centre Nijmegen 97,66 %)
IAOU Pisan 96,09 %| [San Raffacle hospital - Milan 96,88 %)
IAPDP - Associagdo de Diabéticos de Portugal 85,94 %| [SantJoan de Déu Hospital 98,44 %)
|Assistance Publique-Hopitaux de Marseille 8516 %| [Semmelweis University 71,09 %)
|Assistance Publique-Hdpitaux de Paris, Hépital Cochin 98,44 %| [Tartu University Hospital 83,59 %|
|Assistance Publique-Hopitaux de Paris, Hopital Bicétre 92,97 %| [Uniklinik RWTH Aachen 83,59 %
|Assistance Publique-Hopitaux de Paris, Hopital Necker-
Enfants Malades NA|  |Universitatsklinikum Essen 94,53 %]
|Assistance Publique-Hdpitaux de Paris, Hopital Pitié-
Salpétrigre 92,97 %| |Universitdtsklinikum GieBen und Marburg 0%
Centre Hospitalier de Luxembourg 85,94 %| |Universitdtsklinikum Magdeburg 93,75 %|
Charité Universitatsmedizin Berlin 92,19 %| |Universitdtsklinikum Minster 1,56 %)
CHU d'Angers 89,84 %)| |Universititsklinikum Schleswig-Holstein 85,94 %)
CHU de Toulouse 87,5%)| [Universitatsklinikum Wirzburg 87,5 %|
Clinical Psychiatric Hospital 'Alexandru Obregia' 94,53 %| |Universitdtsmedizin Mainz 86,72 %)
Copenhagen University Hospital, Rigshospitalet 90,62 %| [University Hospital Brussels 85,94 %|
Erasme Hospital 92,97 %| |University Hospital Ghent 94,53 %]
Erasmus MC : University Medical Center Rotterdam 96,00 %| |University Hospital Krilovské Vinohrady 0%)|
Hannoversche Kinderheilanstalt 90,62 %| |University Hospital Leuven 92,19 %)
Hospital of Lithuanian University of Health Sciences
Kauno Klinikos 9922 %| |University Hospital Liégge 92,19 %)
Hospital Universitari Vall d'Hebron 95,31 %| [University Hospital of Padova 92,19 %)
Hospital Universitario de Cruces 89,84 %| |University Hospitals Saint-Luc 92,97 %)
Institute of Oncology "Prof.Dr.lon Chiricuta” Cluj-
Napoca 97,66 %| |University Medical Center Utrecht 93,75 %)
IRCCS Auxologico Italian Institute - Milan 99,22 %| |University Medical Centre Groningen 96,09 %)
IRCCS Ospedale Policlinico San Martino — Genova 76,56 %| |University Medical Centre Ljubljana 100%)|
Karolinska University Hospital 08,44 %| |USHATE "Acad Ivan Penchev' 90,62 %)
Klinikurn der Universitat Minchen 93,75 %)| [Leiden University Medical Center 96,88 %)

erald Raverot
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FIRENDO

Stéphanie Baron
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Anne Barlier

Inter-filiere, II:a’t:ji(’:e_ ROdEE | Ingrid Plotton Véronique Tardy
o reaerique are
repréesentant FIRENDO GT DiagNosTIC
@ " GENETIQUE ET
Transition GT e

GT ForMATION
eT ETP

HORMONOLOGIE

NEONATAL

Brigitte Delemer

GT

PNDS
Corinne Vigouroux

Régis Coutant Sarah Castets
Laure Chartrain
Béatrice Demaret

GT
MEDICO-SOCIAL

GT BAMARAET
BASES DE DONNEES

Renouvellement prévu
début 2024

GT
RECHERCHE

Claudine Colin

Eva Feigerlova GT SuppORT

AUX ASSOCIATIONS

Antoine Martinez
Nicolas de Roux

Jérdbme Bertherat
Michel Polak

GT

EDICAMENTS HORS ENDO-ERN

AMM ET RUPTURES
DE STOCK

Gérald Raverot

Groupes de Travail de la filiere FIRENDO

au ler Janvier 2021

http://www.firendo.fr/filiere-firendo/groupes-thematiques/
http://www.firendo.fr/enquetes/inscription-groupes-thematiques/



Projet/«/carnet ge suivi » - GT « Medico-social »

Régis Coutant; Laure Chartra/.'ce Demaret

ent/du projet . )(
Y ol o s ptone-atiins de ekt I
optimal par les patients atteints de maladles rafes -

Présentation et objectifs du carnet |

endocriniennes. / Benchmarking 100%
@ Perlmgtl.‘e : grand’es.fa,mllles de pathc?logles rares s Cadrage et structuration projet 100%
endocriniennes, déclinées pour un patient enfant /
adolescent / adulte. 2023 Extraction des parcours de soin des PNDS 100%
@ Format : un format « papier » ou « numérique » a — Rédaction des différentes sections 15%
télécharger :
@ soit de maniére autonome par le patient (parcours patient Ql - Relecture par le GT 0%
générique), 2024
1 0,
@ soit par I’intermédiaire du médecin généraliste ou médecin - Relecture par un groupe de patients experts 0%
spécialiste (parcours patient personnalisé : choix des modules p- . 0
adaptés a la maladie et a la situation propre de chaque patient). Mise en forme 30%
S8 & EE SR ek =L Q4 & Redaction du cahier des charges drisati 85%
isy s 8 8og 4ok SIS O @ 2023 ges (numérisation) ()
vR(0, g ogeuide, Q.
By f i 11 detr ﬁ __ Plan de communication et diffusion 40%
NANS) € dezrouteo, | .
o '3 “optimiser...: < , . .
9+ _ —foptimiser BE o TS0 Q { Intégration sur le site FIRENDO 0%
i3 e 255 SUIVIs —* 2024

: . @ A - & & L 4 &
Sections du carnet : : _ _ _ _ e o _
Introduction MR Coordonnées des intervenant:  Synthése parcours de soin Planning des ROV Entre dewx consultations Aides sociales Situations excepbionnelles
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Rappel sur les notions de transition et de transfert :

- Le transfert désigne le point exact dans le temps ol la responsabilité des soins du patient passe du
pédiatre au medecin d'adulte.

- La transition médicale est le processus de passage d'un systéme médical pédiatrique a un systéme
médical adulte.

*Obligatoire
MES CONNAISSANCES
1. Pour quelle maladie rare étes-vous suivi(e) ? *

Cf listing pathologies Firendo (menu déroulant)

2. Etes-vous suivi(e) par ? *

CHU [m] Autre établissement (clinique, hopital) [m] Cabinet libéral O
Autre a
Précisez

3, Votre année de naissance ? *

(texte libre} ou menu déroulant

4. Quel 3ge aviez-vous lors du diagnostic de votre (sa) maladie? *

(texte libre)

e
LA

(@]

tre

- GT « Supports aux associations de
patients » Claudine Colin, Eva Feigerlova

.
it

uestionnaire sur le processus de transition enfant/adulte 3 destination des

&
F

atients ayant réalisé leur transition

Rappel sur les notians de transition et de transfert :

- Le transfert désigne le point exact dans le temps ol la responsabilité des soins du patient passe du
peédiatre au médecin d'adulte.

- La transition médicale est le processus de passage d’un systéme médical pédiatrigue a un systéme
meédical adulte,

*Obligatoire
MES CONNAISSANCES
1. Pour quelle maladie rare étes-vous suivi{e) ? *

Cf listing patholegies Firendo fmenu déroulant)

2. Etes-vous suivi{e) par ? *

CHU o Autre établissement (clinique, hapital) o Cabinet libéral O
Autre a
Précisez

3, Votre année de naissance ? *

(texte libre) ou menu déroulant

ladied *

4. Quel age us lors du di ic de votre

(texte libre}

5. Diriez-vous gue vous connaissez votre maladie : *
Une seule réponse possible
Pas dutout O

Trésbien O Bien O Unpeu O

nquéte sur la Transitic

qu

)

1

.
FIRENDO

uestionnaire sur le processus de transition enfant/adulte & destination des
arents de patients ayant réalisé ou pas leur transition

Rappel sur les notians de transition et de transfert :

- Le transfert désigne le point exact dans le temps ol la responsabilité des soins du patient passe du
peédiatre au médecin d'adulte.

- La transition médicale est le processus de passage d’un systéme médical pédiatrigue a un systéme
meédical adulte,

MES CONNAISSANCES
1. Pour quelle maladie rare votre enfant est-il (elle} suivi(e) 2 *

¢ listing potholegies Firendo fmenu dérouiont)

2. Votre enfant est-il{elle) suivi{e) par ? *

CHU o Autre établissement (clinique, hapital) O Cabinet libéral O
Autre o
Précisez

3. Année de naissance de votre enfant ?*
(texte libre) ou menu déroulant
4. Quel dge avait votre enfant lors du diagnostic de sa maladie? *

(texte libre)

5. Diriez-vous gue vous connaissez |a maladie de votre enfant : *
Une seuie réponse possible
Pas dutout O

Trésbien O Bien O Unpeu O

6. Quelle est la spécialité du médecin référent {celui qui coordonne les soins concernant la
maladie rare de votre enfant) ? *

Liste déroulante spécialités médicales

- Pédiatre



http://www.firendo.fr/enquetes/avant-transition/
http://firendo.fr/enquetes/apres-transition/
http://firendo.fr/enquetes/parents-dans-la-transition/
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- GT « Médicaments hors AMM
et rutures de stock»

Groupe interfiliere Observatoire des traitements (GRIOT)

@ 5 réunions en 2023 : partage d’expériences, ressources, difficultés et perspectives sur
les thématiques :
- recensement de médicaments hors AMM en vue de demande de CPC (prescription

compassionnelle)
- essais cliniques, ruptures de stock de médicaments

PNMR4 : nouvelles missions pour GRIOT : guichet unique (instances nationales,
regionales, LEEM, autres acteurs maladies rares)

Suivi du recensement de meédicaments hors AMM et CPC (DGS, ANSM)

@ 2 molécules priorisées : teprotimumab (Basedow pédiatrique) et somatropine (anorexie mentale
avec arrét prématureé croissance)
@ Journée nationale de I'Observatoire des traitements 21/11/23

Site internet Firendo : signalement rupture de stocks de médicaments et autres
informations : en cours
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FIRENDO dans la BNDMR : état des lieux en 2023

85 990 patients inclus, dont 12 228 (14 %) s’'opposent a la reutilisation de
leurs donnees

49 030 (57 %) inclus a I'age adulte, et 35 820 (42 %) inclus < 18 ans

35 650 (41 %) homme, 50 310 (59 %) femme, et 30 (<0.5 %) de sexe
Inconnu
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FIRENDO dans la BNDMR : File active Sept 22- Aout 23

I P

5000+

4000

File active
:

:

1000+

N A

enc_month
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FIRENDO dans |la B

Nombre d'activités créées
[F%]
[an]
[an]
o

ANNL
FIR=NDO

51 % 57 %

56% 57%

48 %

J 2 vV v g ge) > 3o g rf,b o) 0, o)
Q,Q{L ‘LQQ/ (quz (é)q/ Q,Q{L rﬁ)@ Q/Q(L Q/Q(L qu Q/qu qu, qu,

RS R N R R SR

Mois

NDMR : mode de saisie

Mode de création

BaMaRa autonome

. DPI

Figure 2.2 = Activités créées dans la filiére sur les 12 derniers mois et selon le mode de création



"~ GT « Diagnostic géenétique et

Dépistage néonatal »
Anne Barlier, Véronique Tardy

FMG2025 et pré-indications FIRENDO 2019-2023

F 203
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SeqOIA

dogsiers SeqOIA SeqOIA AU RAGEN AURAGEN AURAGEN TOT.AIT TOTAL

prescrits dossiers dossiers doss’lers_ac dossiers_re dossiers Presgrl’ptlon dossiers TQTAL

s ceptés_en_ ¢us_complet s validée en dossiers clos

validés en complets clos RCP < rendus RCP-EMG complets

RCP-FMG
Anomalies séveres de la différenciation sexuelle d’origine
gonadique et hypothalamo-hypophysaire 65 52 16 48 33 17 113 85 33
Déficits hypophysaires combinés (au moins 2 déficits
antéhypophysaires) d’apparition néonatale ou plus tardive 21 18 2 33 23 4 54 41 6
Diabéte néonatal 4 2 2 1 1 1 5 3 3
Diabétes rares du sujet jeune et diabétes lipoatrophiques 17 14 12 5 3 2 22 17 14
Dysfonction de I'axe thyréotrope 9 9 4 2 2 11 11 4
Hypersécrétions hormonales hypophysaires 20 17 5 15 15 9 35 32 14
Infertilités masculines rares 7 4 2 1 1 8 5 2
Insuffisance ovarienne primitive 59 52 38 38 30 25 97 82 63
Syndrome de Cushing par hyperplasie nodulaire bilatérale
des surrénales 26 24 22 26 24 22

FRANCE MEDECINE
GENOMIQUE 2025

AVvViesan
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FRANCE MEDECINE
GENOMIQUE 2025

AVvViesan

Extension et nouvelles pré-indications candidates 2023

« Extention de la pré-indication IOP aux anomalies ovocytaires, Sophie
Christin-Maitre /Sylvie Jaillard

* |nsuffisance surrénalienne, Pascal Barat / Florence Roucher

« Dyslipidémies rares : Sophie Béliard / Mathilde de Filippo
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7 PNDS et ETP

GT « PNDS »

Corinne Vigouroux, Sarah Castets

PNDS soutenus en 2023 :
@ Craniopharyngiome (CRMERCD/CRMR HYPO/CRMR PRADORT)
@ Hypercholestérolémie familiale homozygote (CEDRA : les dyslipidémies rares, Sophie Béliard)
@ Infertilités masculines rares (CRMR DEVGEN, Ingrid Plotton)

GT « Formation et ETP »

Patrice Rodien, Frédérique Albarel

ETP soutenus en 2023 :
@ ETP vie sexuelle et affective (patients cibles : malformation utéro-vaginale, MRKH, CAIS, Zeina

Chaktoura, CRMR PGR)

@ ETP pour les patients atteints d’hyperchylomicronémie familiale (Pr CHARRIERES, CCMR Lyon
du réseau CRMR CEDRA)

@ ETP diabete insipide (Philippe Chanson, CRMR HYPO)
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FILIERE MALADIES RARES ENDOCRINIENNES

QES“ELIERS
¢ OE &,
o> & EDUCATION
q?‘}' & THERAPEUTIOUE
A5 ASSOCIATIONS = DUPATIENT [ETP)
DE PATIENTS =

0%

D,

_es composantes de FIRENDO post
abellisation

“ q _es Groupes de Travail de FIRENDO
~ _.a BNDMR & FMG2025
Ay = \& _es PNDS et 'ETP

EPIDEMIOLOGIOUE

DOSAGES

HORMONAUX

ES
RARES o2

i

44;4,04
7,

%
(63-

B ® ®

[} \
Y, OBSERVATOIRE

%t"‘oaDA’ESTRAITEMENTS ﬁl d T a fo r a iO n
A IONNE- iere de santé ”] t

P <V 4 B

maladies rares

FINANCEE ET PILOTEE

ANL
PAR LE MINISTERE CHARGE
DE LASANTE



Maladies Rares
Endocriniennes expliquées
par FIRENDO: vidéo courtes
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https://www.youtube.com/playlist?list=PL1RH
08FgtaGVc_uuL01fsYOPQgFEpJvit1


https://youtu.be/fgSByLu3yM0
https://youtu.be/O-YtrlUrGsI
https://youtu.be/tPSjPG8UBQw
https://youtu.be/qegRySmYBX4
https://youtu.be/YGeGYx7INpI

.f ]
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Videos courtes pedagogiques 2023

Ville Centre de référence

Paris — h6pita| CR maladies rares de la surrénale, site
coordinateur

Cochin

CR DEVGEN Développement génital :

Paris- hopital du foetus a I'adulte, site constitutif

Bicétre

. o CR PRISIS : pathologies rares de
Paris — hopital linsulino-sensibilité et insulino-
Robert Debré sécrétion

CR TRH : Maladies rares de la
thyroide et récepteurs hormonaux

. CR HYPO : maladies rares de
Lyon - hépital Ihypophyse
Louis Pradel

. - CRMERCD : Maladies rares
Paris — h°p't'a| endocriniennes de la croissance et du
Robert Debré développement
Paris — hopital
. CRMR AMP
Robert Debre

Nom de pathologie, sujet de la vidéo

Insuffisance surrénale

L’état civil dans le contexte des variations du
développement génital

Diabétes monogéniques de I'enfant

Résistance aux hormones thyroidiennes

La chirurgie des tumeurs neuroendocrines entrant
dans le périmeétre de FIRENDO

Maladie de Basedow pédiatrique

Anorexie mentale a début précoce

Tournages
realises
Montages
en cours

RDV en
2024 sur :

https://www.youtube.com/playlist
?list=PL1RHo8FgtaGVc_uuL01f
sYOPqgFEpJvit1
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Formations Parents-Experts financées par FIRENDO

Session 1, S1 2021 : 1 parent, Association Turner et vous

Session 2 et 3, S2 2021 : 2 patients, Association Surrénales et Association AFLIP
Session 4, S1 2022 : aucun candidat FIRENDO

Session 5, S2 2022 : 1 patient, Association Surrénales

Session 6, S1 2023 : 2 patients, Association Surrénales et Association AFLIP

Session 7, S2 2023 : ouverture de candidatures le 3 avril, cléture 12 juin. 2
candidatures FIRENDO
Candidature FIRENDO acceptée : Association GRANDIR

Session 8, S1 2024 : candidature 2023 FIRENDO priorisée - Association Surrénales
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Y Bourses de participation aux
~congres d’endocrinologie

Public cible :

@ les jeunes médecins ou pharmacien (chefs de
clinique, internes, médecins contractuels) FIRENDO finance directement :

@  chercheurs non-statutaires (doctorant, post- @  les frais d'inscription au congres,
doctorant), @  I’hébergement dans un hoétel choisi par nos

@  Représentants des associations de patients, soins,

@ Paramédicaux: IDE, AS, techniciens .... @ le deplacement (en train ou par avion).

Membres d’une structure membre de FIRENDO


http://www.firendo.fr/enquetes/bourse-congres-2023-paramedicaux/
http://www.firendo.fr/enquetes/bourse-congres-2023-paramedicaux/
http://www.firendo.fr/enquetes/bourse-congres-2023/

Retrospectives écrites a lire sur :

coEene L OUEN| | 7 Bourses de participation
| ' aux congres
d'Endocrinologie 2023

a Istanbul, Turquie — ECE et ENDO 2023
5 medecins boursiers A AA LN TN Siméneiariet tiypopinze

American Congress of Endocrinology 15RE N — 7 S :*,
(ENDO), Chicago, USA - D ey M e
3 médecins boursiers %

Echangez en direct avec nos experts

Congress of the European Society for
Paediatric Endocrinology (ESPE) —
4 médecins

Congres de la Société Francaise
d’Endocrinologie (SFE), Marseille —
18 boursiers, dont 4 médecins et 14
paramédicaux


http://www.firendo.fr/actualites/actualites/?tx_news_pi1%5BoverwriteDemand%5D%5Bcategories%5D=10&cHash=5171209fc044284e8a8cdc05f3fd68b2

MERCRED 0L N EE Formation/information des
fﬁ%ﬁﬂﬁc’ o | NUCLLE médecins non spécialistes

BRBE  PARIS 147 D[:] | e

Congrés en inter-filiére 2023

@ Congres CMGF (College des Médecins Généralistes) du 23 au 25 mars 2023
au Palais de Congres Paris : stand + atelier « Maladies rares » (financé par
FIRENDO)

@ Congres SFP (Société Francophone de Pédiatrie) du 31 mai au 2 juin a
Marseille : stand

@ Congres SFNMU (Société Francaise des Médecins Urgentistes) du 7 au 9 juin
au Palais de Congres Paris : stand + atelier « Cartes d’'urgence »

@ Congres CNGE (College National des Enseignants en Médecine Générale) en
décembre a Lyon : stand
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@ Le stage de Master / projet de These doit étre réalisé
dans un laboratoire membre de FIRENDO

@ Le projet de recherche doit concerner le périmétre
FIRENDO (pas de cancer, pas de non-rare)

Calendrier :

Cléture de I'appel a candidatures : mai
Délibération du jury FIRENDO :
Annonce aux lauréats : début juillet

Les lauréats préviennent leur établissement gestionnaire et a
fournissent les contacts a FIRENDO

Signature de convention entre FIRENDO et I'établissement d’accueil

B ®e®®

Par I'établissement d’accueil : mettre en place le paiement — contrat de
travail, etc. et tout cela AVANT le 1€ novembre

@ 2022: 1 these et 2 M2 financés

Y Formation a la recherche: bourses
Master 2 et thése « Maladies
Endocriniennes Rares »

2023
Jury : les membres du college
en réunion extraordinaire fin mai 2023
Résultats juillet 2023
Lauréat These:
1.Clémence Delcour

Lauréats Master: 1 (désistements)
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Module de formation et d'information pour les maladies rares | :J(E
aux acteurs des structures d’urgence AnthroPi

AnthroScoPi

Scénarios d'appels Supports numériques Analyse des prises en charge,
- Soignants vérifications de la connaissance

des procédures, revues et
améliorations si nécessaire

- Etudiants en santé - Patients
-SAMU /Pompiers - Aidants
- Grand Public

v Insuffisance surrénale enfant & adulte
v Diabéte insipide
v" Silver Russel
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Maria GIVONY

Cheffe de projet
1ETP

Mona NEGREA
Chargé de mission 0,4 ETP
GT "Médico-social”

Christelle GLAISE
0,5ETP |
“Observatoire du diagnostic”

Stéphanie Baron .
Ingrid Plotton Ar"me .Barller
Véronique Tardy
GT DiagNostic Natacha MARPILLAT :

Chargé de mission Sabine GHENIM

GENETIQUE ET Observatiure des traitements _ , 0,5 ETP : Observatoire du diag
. -~ 0,5 ETP : référent Impasse
DEPISTAGE : :

Patrice Rodien
Frédérique Alb

el qr
HORMONOLOGIE

Brigitte Delemer GT FormaTION

e ETP

NEONATAL

GT
Mépico-sociaL

GT BAMARA ET
BASES DE DONNEES

Corinne Vigouroux Sandrine BENDELE
Sarah Castets : : 05ETP|

"Observatoire du diagnostic”

Régis Coutant
Laure Chartrain
Béatrice Demaret

A Y . SR\ e
RECHERCHE

Claudine Colin

Eva Feigerlova GT Supeorr

AUX ASSOCIATIONS

Vincent SEMERARO
. MARSEILLE vy
e Océane RIBEIRO I‘;“ Observatoire du diagnostic

. 0,5ETP ‘
Nicolas de Roux “Observatoire du diagnostic”

GT
ENDO-ERN

Gérald Raverot

Groupes de Travail de la filiére FIR Mickaella HEITZ

auler \ 05ETP|
Fabienne LARRIEU ! “Observatoire du diagnostic”
0,5 ETP : Observatoire du diag P ERETI O s 5
0,5 ETP : référent Qutil RCP

SAINT-PIERRE

Perrine BACH
0,5ETP-
“Observatoire du diagnostic”
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Maria GIVONY

SAVE THEDATE B @i
JA FIRENDO 4-12-2024 %7 © SN

Ubservatoire du dlagnostic
Anne Barlier q

Patrice Rodien ' Sabine GHENIM

Frédérique Alba - f 0,5 ETP : Observatoire du diag
0,5 ETP : référent Impasse

Stéphanie Baron
Ingrid Plotton

Brigitte Delemer GT FoRMATION

e ETP

\

GT
Mépico-sociaL

GT BAMARA ET Sandrine BENDELE
05ETP|

BASES DE DONNEES ¥ . “Observatoire du diagnostic”

Claudine Colin GT

GT Support

, Vincent SEMERARO
Eva Feigerlova RECHERCHE MARSEILLE  Wosew
AUX ASSOCIATIONS “Observatoire du diagnostic”

GT
ENDO-ERN

Gérald Rave

Mickaella HEITZ
0,5ETP|
“Observatoire du diagnostic”

LAREUNION >~

SAINT-PIERRE

Perrine BACH
0,5ETP-
“Observatoire du diagnostic”



https://www.google.com/imgres?imgurl=https%3A%2F%2Fmedia.gettyimages.com%2Fid%2F200496328-001%2Ffr%2Fphoto%2Fpaparazzi-photographers-and-television-reporters-at-celebrity-event.jpg%3Fs%3D612x612%26w%3Dgi%26k%3D20%26c%3DpYThrNvAhJRWkaenX_FD-BNOH5FE8uEpCwLk7NYtWU0%3D&tbnid=C7MBGd2aZKiymM&vet=12ahUKEwjOztu9rvmCAxUbTKQEHVopCEoQMygFegQIARB-..i&imgrefurl=https%3A%2F%2Fwww.gettyimages.fr%2Fphotos%2Fpaparazzi&docid=6Om2RVE92rfUJM&w=612&h=485&q=paparazzi%20photo&client=firefox-b-d&ved=2ahUKEwjOztu9rvmCAxUbTKQEHVopCEoQMygFegQIARB-
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o soecnee sty B J_Em. el |F ’Patients identifiés comme en
2023 | i ‘ul - . .
bl o RN -\l D =l « impasse diagnostique » au

sein de FIRENDO

, Maladies endocriniennes et Anomalies sévéres de la différenciation sexuelle d'origine gonadique et
Maladies rares h . FIRENDO ,
métaboliques hypothalamo-hypophysaire

. Maladies endocriniennes et V. .
Maladies rares h . FIRENDO Diabéte néonatal
méetaboliques

. Maladies endocriniennes et . .. - . .
Maladies rares i ) FIRENDO Diabétes rares du sujet jeune et diabétes lipoatrophiques
métaboliques

. Maladies endocriniennes et . .
Maladies rares A i FIRENDO Dysfonction de 'axe thyréotrope
métaboliques

Maladies rares Maladies ’endoc-riniennes et — o Déﬁcits-h.y_m@ysaires combinés {ata moins 2 déficits antéhypophysaires)
méetaboliques d'apparition néonatale ou plus tardive

. Maladies endocriniennes et . .
Maladies rares . ) FIRENDO Hypersécrétions hormonales hypophysaires
metaboliques

Maladies endocriniennes et
Maladies rares taboli FIRENDO Syndrome de Cushing_par hyperplasie nodulaire bilatérale des surrénales
métaboliques

Maladies rares Troubles de la fertilité FIRENDO Infertilités masculines rares

Maladies rares Troubles de la fertilité FIRENDO Insuffisance ovarienne primitive
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www.firendo.fr

_ Goodies FIRENDO

- L

F%RENDO

ot Ahenpo sissE =

o /

Tote-bag FIRENDO StYIO en carton de lait recyclé Gourde FIRENDO inox avec Pochette cartonnée a rabats
format A3, épaisseur 10 cm personnalisé Milkypen mousqueton FIRENDO A4
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RCP FIRENDO année 2023 (déeployées sur SARA)

RCP FIRENDO Année 2023
' Nbre de RCP Nbre_ de Nbre_ de Nompre total de
Indicateurs e dossiers dossiers participants aux
cléturées . . .
validés reportés séances
CRMR Croissance 7 40 2 162
CRMR Surrénales 8 34 0 47
CRMR PRISIS 7 51 1 71
CRMR PGR 5 33 0 160
CRMR TRH 2 6 0 11
CRMR DEV-GEN
RCP VDG 19 138 21 499
CRMR Hypophyse 9 65 3 162
(HypoCare)
FMG 2025 (IOP et
DSD) 7 65 1 120
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