9
op :
. e

FIRENDO 1 =1/ &8 %
FILIERE MALADIES RARES ENBOCRINIENNES R T—

Siege : Hopital Cochin
27 rue du Faubourg Saint-Jacques, 75014 Paris Pr Jérdme Bertherat, animateur

contact@firendo.fr Maria Givony, chef de projet www.firendo.fr

JOURNEE PARAMEDICALE FIRENDO 2025
Vendredi 7 novembre 2025

Centre d’Enseignement et de Congrés (CEC), Salle 14,
Hopital Pierre-Paul Riquet (site de Purpan), Avenue du Pr Jean Dausset, 31300 Toulouse

9h00-9h30 : Accueil - Ouverture de la Journée. Or Solange Grunenwald, Pr Thomas Edouard

9h30-11h30 : Théme Hyperplasie congénitale des surrénales (et insuffisance surrénalienne) aux différents
ages de la vie
e 9h30-10h00 : Dépistage et prise en charge
o Prise en charge des nouveau-nés dépistés pour I'hyperplasie congénitale des surrénales.
Fanny Simon ou Carine Lechenetier, IDE HE
o Dépistage pendant Uenfance. Or Audrey Cartault, Pédiatre endocrinologue, Responsable du
CRMR PGR
o Dépistage a Vage adulte. Or Jean Christophe Maiza

e 10h00-10h30 : Aspects génétiques
o Conseil génétique dans les maladies rares endocriniennes, a partir de l'exemple des blocs
surrénaliens. Laetitia Monteil, Maud LANGEOIS, Conseilléres en génétique
o Traitement par dectancyl au cours de la grossesse. Jr Solange Grunenwald,
Endocrinologue d'adultes

e 10h30-11h00 : £7P insuffisance surrénalienne
o A lage adulte : présentation d’'un programme. Céline Saintherant, Alexandrine Malesset,

IDE ETP Larrey
o Alage pédiatrique : outils disponibles. Fanny Simon ou Carine Lechenetier, IDE HE

e 11h-11h20 : Nouvelles thérapeutiques a venir: Pompes a Hydrocortisone et Hydrocortisone a
libération prolongée. Pr Delphine Vezzosi, Endocrinologue d'adultes

e 1h20-11h30 : Session Questions / Réponses

1h30-12h30 : Théme Nouvelles thérapeutiques autour de la croissance
¢ 11h30-11h45 : Nouveaux analogues GH long acting et nouvelles molécules (vosoritide). Pr Thomas
Edouard, Pédiatre endocrinologue, Responsable du CRMR CRESCENDO
e 11h45-12h00 : ETP GH en pédiatrie. Christelle Tressens et/ou Valérie Guitard, IDE HE
e 12h00-12h15 : Enjeux de la transition autour du traitement par GH. Or Beatrice Jouret, Pédiatre
endocrinologue, Dr Céline Mouly, Endocrinologue d'adultes
e 12h15-12h30 : Session Questions / Réponses

12h30-13h45 : Buffet déjeunatoire, Centre d’Enseignement et de Congrés, Hopital Pierre-Paul Riquet
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13h45-14h15 : Théme Qualité de vie
e 13h45-14h00 : Tout ne passe pas par les médicaments : apport de la socio-esthétique dans les
maladies rares endocriniennes. Claudine Frechou, Myriam Prosdocimi, Aides-soignantes
e 14h-14h15 : Réle des Associations de patients

14h15-16h00 : Théme Prise en charge du craniopharyngiome et de ses complications
e 14h15-14h35 : Diagnostic, traitement et retentissement : hormonal et au-dela. Or Céline Mouly,
Endocrinologue d'adultes
o 14h35-15h00 : Chirurgie hypophysaire. Or Martin Dupuy, Neurochirurgien
¢ 15h-15h30 : Obésité hypothalamique
o Quels conseils hygiéno-diététiques ? Christelle Noual, Diététicienne, Augustin Raupp ou
Mathilde Eche, Enseignants APA
o Nouvelles thérapeutiques : analogues GLP1; setmélanotide. Pr Emilie Montastier ou Dr
Béatrice Jouret
e 15h30-15h45 : ETP Diabete insipide. Céline Saintherant et ALexandrine Malesset, IDE ETP Larrey
e 15h45-16h00 : Session Questions / Réponses

16h00-16h15 : Cléture. Dr Solange Grunenwald ; Pr Thomas Edouard




