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Patient adressé lors 1% consultation par

[] venu de lui-méme / Parents
Association de patients
O

[[] Généraliste
[] pédiatre O ville
O hépital
D Centre PMI
[] spécialiste O wville
O hépital

D Centre de dépistage néonatal

[ Autre

D Inconnu

[ DIAGHOSTIC

Diagnostic a |’ entrée dans le centre

|:| Absent |:| Approprie |:| Hon approprieé

Code postal

VISTEVACTIVITE.
Date de I" activite

{consultation, hospitalisation, HDJ)
(A |

Activité (visite) comptabilisée

[JPour un Centre de référence

D Pour un Centre de Compétence FIRENDOD
[JHors label des Centres

Realisee par
] mMédecin (ou praticien périmédical)
[ praticien périmédical non enregistré
O Infirmier(ére)
O Diététicien(ne)
8] Psychologue

Objectif Contexte
[] miagnostic |:| Consultation
D Prise en charge I:l Hipital de jour

[] Hospitalisation
D Autre

[ suivi

Age au diagnostic

[] anténatal [ | Héonatal (< 1 mois)
Al'dgedel L lans |_1_ I mois
Forme [ ] sporadique [] familiale
Consanguinite

Issufe) d’ une unien entre apparentés

O oui [ ten 1 inconnu

Etat actuel : Diagnostic Confirme
Si gene identifie, le préciser ci-dessous dans
commentaires :

Patient décédé [ | Oui Juen
Si oui, date dudécés 1 |_J__LJI__L/I_J_J_1_1
Décés lié 3 ce diagnostic

O oui [ nen [ inconnu

ORGANE Libellés des Maladies Rares Endocriniennes

Rayer la case vide ou l'option correspondante

46 XX DSD (idiopathique et autres : non testicular DSD)
46 XX testicularDSD

46 XY DSD

46 XY

Agéné lules de leydig/ Ré

Bloc

7 BHSD T

Saréduct

[ autes

Déficiten

Dy (XY/X0)

Dysgénesie gonadique XY
Exstrophie vésicale-¢

totale | pariielle

Denys Drash | Frasier

primitive

Résistance compléte aux androgénes
& partielle aux &

Syndrome de Kiinefelter 47,XXY
Syndrome de Mac Cune Albright
Syndrome de persistance canaux Muller
de Tumer

Testotoxicose
Acromégalie
Adénome & prolactine

Adénome hypophysaire mixte GH+PRL
e non

Adénome thyréotrope
Apoplexie hypophysaire
Carcinome hypophysaire
Craniopharyngiome

Déficit isolé ital ACTH

Déficitisolé congénital FSH
Déficitisolé & TSH

Déficittardif isolé en ACTH/ Syndrome David
Diabéte insipide central acquis
Diabéte insipide central héré

Déficitisolé en ACTH

Syndrome David

Dysplasie septo- optique; Syndrome de De Morsier
Germinome

Adénohypophysite

Panhypophysite

Insuffisance antéphypophysaire non acquise multiple (sans PHE)

quise trauma, Rx)

Insuffisance hypophysaire infiltrative
non acquise isolé PHE)

sarcoidose

histiocytose |

Kyste de la poche de Rathke
Maladie de Cushing
Posthypophyse ectopique (PHE)
de Nelson

‘Adénome de Conn
Complexe de Camey et/ou Dysplasie mit ire pi cedes &

Déficitisolé familial en glucocortic oides
; &roni primaire
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ez ]
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Syndrome de Cushing
y de Cushing

Triade de Camey

Hyperthyroidie non auto- immune (TSH-R)
Hypothyroidie congénitale glande en place (avec ou sans goitre)
Hypothyroidie congénitale anomalie develpt thyroide

‘Athyréose

Ectopie

Hémiagénésie Hypoplasie

Maladie de Basedow a début
Ré aux
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‘Svndrome de Pendred
Syndrome Beckwith Wiedmann
Syndrome Silver Russell
Adénofibrome géantdu sein
Maladie de Von Willebrand

Cro

@
8
3
o
[

corps de luterus

colde luterus.

Maladie rare autre
Maladie rare par.

" Maladie hé rare par déficit i en facteurs de coagulation
T Maladies non
8o
o rare
o g rares
S T T e mers
c [2 é
>
[C]

Syndrome de Mayer- Rokitansky- Kiister- Hauser
Tumeurphyllode

Utérus bicome

Utémus cloisonné

Uténusdouble - hémivagin - agénésie rénale
Vagin cloisonné

didelphe |

et mens uniat T

V&col perméables

total

subtotal

cloisonné | longitudinal
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Filiere maladies rares endocriniennes FIRENDO en

chiffres: env 110 acteurs

Sociétés savantes -a
Unités recherche _ﬂ
Labos diagnostic
Associations patients [|INEGTENGNFE

@ Centres de compétence _
O Centres de référence

Groupes * 12 groupes
* 6-12 membres par groupe

de travall * 100 participants mobilisés

* Centres de référence multi-sites (2 représentants)
COI Iége de . Asst.)ciations de patients (3 re’présentants, 1 sup:pléant]
* Equipes de recherche (2 représentants, 2 suppléants)
d | rect|0n * Laboratoires de diagnostic (2 représentants)
* Chargés de mission régional (1 représentant)
* Chef de projet

* Centres de référence (6 coordinateurs)

« Centres de compétence (3 représentants)
* Chef de projet

Animateur de la filiere

Bureau




Rayonnement régional

Sept régions de France couvertes par le travail de 7
chargés de mission d’animation FIRENDO:

1. lle-de-France: Hopital Armand Trousseau

~ LeHavreR \
sites CR sur Ile-de-France T ey B0 & *
2. Nord-Ouest: CCMR Amiens + aadill Saint. Vsl ]
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CC Lille, CC Rouen, CC Caen gfaper S ﬂlnen.nes e mns =
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CC Nancy, CC Strasbourg, Saini:Neza e N?es M b
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4. Rhone-Alpes/Centre: CCMR Lyon La rodhele 2 L{& L/;mecyg;
CC Grenoble, CC Saint-Etienne, CC Clermont Ferrand ‘ )
Grer‘le

f Valence r~

5. Sud Méditerranée: CRMR DEFHY Marseille

CC Nice, CC Montpellier e
, < |
6. Sud-Ouest: CC Bordeaux | ‘; _}9}&1,1":"“" S 7 b
CC/CRMR Toulouse, CC Limoges A\\BSE* e Ma@'";;:ﬂf
7. Grand Ouest : CRMR Réceptivité hormonale Angers b “ﬁ«i per

CC Tours, CC Nantes, CC Rennes, CC Lorient, CC Brest




12 Groupes de travail de FIRENDO: plus de 100 membres
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Groupes de travail de FIRENDO
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Groupes de travail de FIRENDO
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(web-conférence, réunions multidisciplinaires.....)
2-Evaluation des besoins de nouvelles modalités ou
Lien avec les diffusion de modalités existantes
associations 3- Etablissement de recommandations pour la
de #10 diffusion de discussions communes existantes
patients 4- Etablissement d’un e-annuaire de compétences
multidisciplinaires médicales et paramédicales
5- Identification des groupes de pathologies
endocrines non prise en charge par les CRMR de Ia
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Groupes de travail de FIRENDO
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5% S'abonner 3 la Newsletter 3\ FAQ. Espacepresse

FIRENDO
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Consultations psychologie
Services sociaux



Groupes de travail de FIRENDO
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Groupes de travail de FIRENDO
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2-Ateliers d’interaction médecins MDPH :
: cliniciens et assistants sociaux des CR et CC.
Lien avec les Bonnes
associations 3-Réflexion autour des outils de communication pratiques
de #10 d’une situation de handicap : fiches « guides » HA4 et
patients pour remplir un certificat médical. protocoles
4-Désignation de référents coté CR pour interagir (PNDS)
avec les référents médico-sociaux.
< i . x
) 5-Identifier les autres plateformes de soins [
%, 2 % P ; AT ECIN
C ® % (comme PRIOR) et les promouvoir. R 8 S
<. OA <@
D @O X

Coordination
avec le secteur
psycho-médico-




Groupes de travail de FIRENDO
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FIRENDO

Contact: firendo@cch.aphp.fr
Site internet a partir de fin 2015: firendo.fr
Hopital Cochin, 27 rue Faubourg Saint Jacques 75015 Paris
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