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2024: 5ième édition  à Reims

http://www.firendo.fr/journees-paramedicales-firendo/

Journées Paramédicales FIRENDO

GT  « Formation et ETP »
Patrice Rodien

Frédérique Albarel



Structures de FIRENDO 
post- labellisation 2023:

9 CRMR Coordonnateurs
17 CRMR constitutifs
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Succession à la coordination des CRMR/CCMR au 
sein de FIRENDO 2024

CCMR Maladies Rares de la Surrénale, CHU de Grenoble : Marie Muller qui succède à Olivier Chabre ; 
CCMR Maladies Rares de la Surrénale, CHU Toulouse : Delphine Vezzosi qui succède à Céline Mouly ; 
CRMR Maladies Rares de l’Hypophyse site constitutif, hôpital Bicêtre APHP : Luigi Malone qui succède à Philippe 
Chanson ;
CCMR Maladies Rares de l’Hypophyse : Marie Muller qui succède à Olivier Chabre ;
CCMR Pathologies Gynécologiques Rares, CHU de Nancy : Julie Lienard qui succède à Aline Ranke-Chrétien ;
CCMR Maladies Rares de la Thyroïde et des récepteurs hormonaux : Marie Muller qui succède à Olivier Chabre
CRMR PRISIS constitutif : Bénédicte Fontaine => Estelle Nobecourt
CRMR PGR constitutif : Audrey Cartault => Catherine Pienkowski
CCMR HYPO Rennes : Patricia Vaduva => Annabel Esvant
CCMR HYPO Lille : Stéphanie Espiard => Christine Cortet
CCMR HYPO Brest : Philippe Thuillier => Véronique Kerlan
CCMR TRH Brest : Geneviève Crouzeix => Véronique Kerlan
CCMR PRISIS Brest : Vianney Deméocq => Véronique Kerlan
CCMR CEDRA La Réunion : Mohammad Ryadh Pokeerbux => Estelle Nobecourt
CCMR DEVGEN Grenoble : Cyril Ruello => Olivier Chabre



Les associations de patients 
membres de FIRENDO

&
Les laboratoires (diag et recherche)

http://www.firendo.fr/associations-de-patients/



Bureau & Collège FIRENDO
Structure N° de sièges

(CRMR DEV-

GEN)

(CRMRS) (CR PGR) (CMERCD) (CRMR HYPO) (CR PRISIS) (CRMR TRH) (CRMR 

AMR)

(CEDRA)

CRMR sites 

coordinateurs 9 N Kalfa J Bertherat M Polak L Martinerie T Brue C Vigouroux P Rodien C Stordeur S Béliard

CRMR sites 

constitutifs 6 V Bidault A Tabarin A Bachelot I Netchine G Raverot E Bismuth

Titulaire 1 Titulaire 2 Titulaire 3 Suppléant 1 Suppleant 2

CCMR 3
S Barraud 

(CCMR Reims)

S Grunenwald 

(CCMR 

Toulouse)

N Jeandidier

(CCMR 

Strasbourg)

Stéphanie

ESPIARD

(CCMR Lille)

Associations 

de patients 3
Claudine Colin 

(Association 

Surrénales)

Béatrice 

Demaret 

(Association 

Grandir)

Marguerite

Helene 

(Association 

SPM)

Laboratoires 

de diagnostic 

génétique
1 A Barlier S Jaillard

Laboratoires 

d'analyse en 

hormonologie
1 I Plotton D Guenet J Brossaud

Unité de 

recherche 2 C Vatier A Berthon

Chargé de 

mission 

FIRENDO
1 par rotation

Chef de projet 

FIRENDO 1 M Givony

Total 27



Point sur le personnel FIRENDO

Haïfa Rahabi-Layachi
0,2 ETP Chargé de 
mission « Formation et 
ETP »

Aurélie Negre
Prestataire
« Médico-social »

Natacha Marpillat
Prestataire
« Observatoire des 
traitements»

Maria Givony
1 ETP Cheffe de projet

Jérôme Bertherat
0,15 ETP Animateur de la 
filière

Chargé de mission 
scientifique / 
communication

1 ETP « Observatoire du 
diagnostic » et «GT 
FIRENDO »

1 ETP « Observatoire du 
diagnostic » et «GT 
FIRENDO »

1 ETP « Observatoire du 
diagnostic » et «GT 
FIRENDO »

http://www.firendo.fr/filiere-firendo/organigramme/ , onglet « Réseau des chargés de mission FIRENDO »0,5 ETP « Observatoire 
du diagnostic »

Perrine Bach
1 ETP « Observatoire du 
diagnostic »

NEW

NEW

NEW

NEW

NEW

Vincent SEMERARO
0,5 ETP « Observatoire du 
diagnostic » 
0,5 ETP GT Variants rares

NEW



Groupes thématiques 2024

GT Dépistage 
néonatal 2024

David Guenet
Patricia Bretones

GT Diagnostic 
génétique

Sylvie Jaillard
Véronique Tardy

GT  Formation et 
ETP

Patrice Rodien
Frédérique Albarel

GT 
Hormonologie

Ingrid Plotton
Stéphanie Baron

GT Médico-social 
: carnet de suivi

Régis Coutant
Béatrice Demaret
Laure Chartrain

GT Observatoire 
traitements

Jean Claude Carel
Laurence Guignat

GT Observatoire 
du diagnostic
Brigitte Delemer
Bruno Donadille

GT  Recherche 
biomédicale
Camille Vatier 

Annabel Berthon

GT Réunions de 
concertation 

pluridisciplinaires 
(RCP) : analyse 

des solutions au 
marché

Laurence Amar
Dinane Samara-

Boustani

GT Support aux 
associations de 

patients
Eva Feigerlova

Véronique Dujardin

GT Transition 
enfant-adulte

Solange Grunenwald 
Elise Bismuth

GT Variants 
géniques rares : 
base FIRENDO 

VDB
Nicolas de Roux

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



RCP FIRENDO année 2024 (déployées sur SARA)
RCP prévues pour le mois de 

décembre :
CRMERCD : 05/12/2024
HypoCare : 03/12/2024
CRMS : 19/12/2024
FMG 2025 IOP/DSD : 
10/12/2024
PGR :02/12/2024
Hypophyse pédiatrique et 
adultes CRMR Marseille : 16 et 
17/12/2024
AMP : 10/12/2024
VDG : 06 et 20/12/2024 ?
PRISIS :16/12/2024

RCP FIRENDO Année 2024

Indicateurs

Nbre de 

RCP 

clôturées 

*

Nbre de dossiers 

discutés/présentés

Nbre de dossiers 

reportés

Nombre total de 

participants aux 

séances

CRMR Croissance 8 51 5 167

CRMR Surrénales 9 31 3 63

CRMR PRISIS 10 92 4 213

CRMR PGR 6 42 3 205

CRMR TRH 2 15 1 52

CRMR DEV-GEN RCP VDG 18 134 13 642

CRMR Hypophyse 

(HypoCare)
10 147 9 207

FMG 2025 (IOP et DSD) 7 71 8 262

RCP FMG IMR 5 31 1 41

RCP FMG TRH/Hypo 2 9 0 27

CRMR AMP 5 9 0 41

Nouvelles RCP 2024 : 
Anorexie mentale à debut
précoce 
Dyslipidémies rares

GT RCP
Laurence Amar
Dinane Samara-Boustani



FMG2025 et pré-indications FIRENDO 2019-2023

SeqOIA 
dossiers 
prescrits 
validés en 
RCP-FMG

SeqOIA 
dossiers 
complets

SeqOIA 
dossiers 
clos

AURAGEN 
dossiers_ac
ceptés_en_
RCP

AURAGEN 
dossiers_re
çus_complet
s

AURAGEN 
dossiers 
rendus

TOTAL 
Prescription
s validée en 
RCP-FMG

TOTAL 
dossiers 
complets

TOTAL 
dossiers clos 

Anomalies sévères 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
Diabète néonatal 4 2 2 1 1 1 5 3 3
Diabètes rares du sujet jeune et diabètes lipoatrophiques 17 14 12 5 3 2 22 17 14
Dysfonction de l’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

GT « Diagnostic génétique et 
Dépistage néonatal » 
Véronique Tardy, Sylvie Jaillard



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

Ann Endol, 2023

http://www.firendo.fr/enquetes/avant-transition/ http://firendo.fr/enquetes/apres-transition/ http://firendo.fr/enquetes/parents-dans-la-transition/

Enquête sur la Transition 



Enquêtes « Transition enfant-adulte » du groupe 
thématique « Support aux associations de patients »



FIRENDO dans la BNDMR : état des lieux en 2024
97 861 patients

GT Observatoire du diagnostic
Brigitte Delemer
Bruno Donadille

File active sur 12 mois



FIRENDO dans la BNDMR : état des lieux en 2024
97 861 patients

GT Observatoire du diagnostic
Brigitte Delemer
Bruno Donadille

Enfants/Adultes



FIRENDO dans la BNDMR : état des lieux en 2024
Les diagnostics confirmés 
les plus fréquents



FIRENDO dans la BNDMR : mode de saisie



Les dernières vidéos 
pédagogiques

…aussi projeté en boucle  sur un écran 
sur le stand FIRENDO lors de la SFE 
2024 à Clermont Ferrand ! https://www.youtube.com/playlist?list=PL1RHo8FgtaGV

c_uuL01fsYOPqFEpJvit1



Nouveau support : Livret diagnostic génétique

https://firendo.fr/fileadmin/user_upload/Centre_public_de_doc
umentation/FIRENDO___fonctionnement_documents_publics
/FIRENDO_Livret-diagnostic-genetique_bdef.pdf

GT « Diagnostic génétique et 
Dépistage néonatal » 
Véronique Tardy, Sylvie Jaillard



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, clôture 12 juin. 1 parent, 
Association GRANDIR

Session 8, S1 2024 : 1 parent, Association Surrénales

Session 9, S2 2024 :



Bourses de participation aux congrès 
d’endocrinologie 2024

Congrès SFD 19-22 mars à Toulouse – 2 participants 

Congrès ECE 11-14 mai 2024 à Stockholm – 7 participants

Congrès ENDOcrine Society 1-4 juin Boston – 1 participant

Rencontres SFEDP à Strasbourg – 0 participants

Congrès ENEA 11-14 septembre 2024 à Seville – 1 participant

Congrès EYES 6-8 septembre à Helsinki – 1 participant

Congrès ESPE en novembre, Liverpool – 5 participants

Congrès SFE 16-18 octobre, Clermont Ferrand – 19 participants

> 36 participants financés en 2024



Bourses de participation aux congrès 
d’endocrinologie 2025

Congrès SFD – 2 participants

Congrès ECE x ESPE à Copenhague – 13 participants (8+5)

Congrès ENDOcrine Society - 2 participants

Rencontres SFEDP à Bordeaux – 5 participants

Congrès EYES – 3 participants

Congrès SFE Lille – 20 participants

 45 participants à financer en 2025
 Clôture des candidatures en mars 2025 !

*clôture pour le congrès SFD : février 2025

http://www.firendo.fr/bourse-congres-2025/
http://www.firendo.fr/bourse-congres-2025-paramedicaux/



Bourses Master 2, thèse FIRENDO et Aide à la mobilité 
« Maladies Endocriniennes Rares » en 2024

Conditions :

Le stage de Master / projet de Thèse doit 
être réalisé dans un laboratoire membre 
de FIRENDO

Le projet doit concerner le périmètre 
FIRENDO (pas de cancer, pas de non-
rare)

Calendrier 2025 : 

Clôture de l’appel à candidatures :  début mai 
2025

Délibération du jury FIRENDO : fin mai – début 
juin 2025

Annonce aux lauréats n°1 : mi-juin 2025

Bourse Master financé par FIRENDO en 2024 : (40 000 € sur 1 an) Khaled Abi-Farraj, laboratoire de Peter 
Kamenicky , KB
Financement de Thèse en 2024 : (110 000 € sur 2 ans) : Clément Janot, laboratoire de Florence Roucher, Lyon
Aide à la mobilité (60 000 € sur 1 an)  : Athanasia Stoupa, Centre régional de dépistage néonatal Île-de-France

https://www.firendo.fr/bourse-master-2025
https://www.firendo.fr/bourse-these-2025

GT « Recherche »
Annabel BERTHON, Camille VATIER



Congrès FIRENDO et en inter-filière 2024
 FENAREDIAM à Rennes (du 12 au 14 janvier) – stand FIRENDO – Maria Givony

 Séminaire d’Endocrinologie pédiatrique et Développement à Paris (du 15 au 16 janvier) – stand 
FIRENDO + intervention 15 min dans une session – Maria Givony

 Rencontres nationales d’Endocrinologie à Paris (26 janvier) – intervention 20 min – Maria Givony

 Collège des Médecins Généralistes à Paris (entre 21 et 22 mars) – stand inter-filière – Maria Givony

 Société Française de Pédiatrie à Nantes (entre 15 au 17 mai) – stand inter-filière - Océane Ribeiro

 Société Française des Médecins Urgentistes à Paris  (entre 5 au 7 juin) - stand inter-filière – Maria 
Givony

 Rencontres de la SFEDP à Strasbourg (du 26 au 28 juin) – stand FIRENDO - Sabine Ghenim et Maria 
Givony

 Congrès de la SFE à Clermont-Ferrand (du 16 au 18 octobre) – stand FIRENDO – Vincent Semeraro et 
Maria Givony



Supports de communication



NOTE D'INFORMATION INTERMINISTÉRIELLE N° DGOS/MMR/DGRI/2024/164 du 22 novembre 2024 
relative à l’appel à projets national pour la labellisation des filières de santé maladies rares (FSMR).

PROJET FIRENDO:

Discussion bureau et collège (24/10/24)

-Animateur et Co-animateur: J Bertherat et R Coutant

- Projet sur la base des actions en cours et des 
propositions des GT

- Nouveaux développements: 
- ENDO-ERN: EuRREB et BNDMR,

- Stimuler des projets de recherche entre structures firendo et HCPs ENDO-ERN hors France

- Actions communes FIRENDO & OSCAR (outils diagnostics)



Maria Givony
1 ETP Cheffe de projet

Merci !!!

SAVE THE DATE
JA FIRENDO 03-12-2025

Haïfa Rahabi-Layachi
0,2 ETP Chargé de 
mission « Formation et 
ETP »

Aurélie Negre
Prestataire
« Médico-social »

Natacha Marpillat
Prestataire
« Observatoire des 
traitements»


