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6 groupes de pathologies = 
6 Centres de référence (3 Endo Pédiatres + 3 Endo Adultes)
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Filière maladies rares endocriniennes FIRENDO en 
chiffres: env 110 acteurs



Rayonnement régional

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

1. Ile-de-France: Hôpital Armand Trousseau 
sites CR sur Île-de-France 

2. Nord-Ouest: CCMR Amiens
CC Lille, CC Rouen, CC Caen

3. Est: CCMR Reims
CC Nancy, CC Strasbourg, 
CC Dijon, CC Besançon

4. Rhône-Alpes/Centre: CCMR Lyon
CC Grenoble, CC Saint-Étienne, CC Clermont Ferrand

5. Sud Méditerranée: CRMR DEFHY Marseille
CC Nice, CC Montpellier

6. Sud-Ouest: CC Bordeaux
CC/CRMR Toulouse, CC Limoges

7. Grand Ouest : CRMR Réceptivité hormonale Angers
CC Tours, CC Nantes, CC Rennes, CC Lorient, CC Brest

Centre de compétence CCMR

Centre de référence CRMR



12 Groupes de travail de FIRENDO: plus de 100 membres
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1-Recensement des documents de prise en charge 
diagnostiques utilisés dans la filière  (PNDS, 
documents de recommandations, procédures 
d’explorations diagnostiques, documents d’annonce 
diagnostique, consentements diagnostic génétique…)
2-Évaluation du besoin des nouveaux outils de 
diagnostics biologiques :
• Next Generation Sequencing (NGS)
• Spectrométrie de masse
3- Etablissement de recommandations pour la 
diffusion des documents existants
4- Etablissement de propositions pour la mise en 
place de documents et procédures manquants 
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1-Recensement des modalités de discussions 
communes  de prise en charge utilisés dans la filière  
(web-conférence, réunions multidisciplinaires…..)
2-Évaluation des besoins de nouvelles modalités ou 
diffusion de modalités existantes
3- Établissement de recommandations pour la 
diffusion de discussions communes existantes
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 la 
filière qui justifient la mise en place d’une réflexion 
pour leur intégration et l’identification des acteurs 
compétents dans leur prise en charge
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1-Création d’un site Web et la diffusion de 
newsletter.

2-Alimentation et actualisation du site Web.

3-Création des pages concernant FIRENDO 
sur les sites Web des structures partenaires 
(BNDMR, RaDiCo, associations, sociétés 
savantes).

4- Réflexion sur l’image de FIRENDO à 
présenter pendant les congrès et les 
réunions (stand, kit de communication, 
sessions sur les filières, posters…)
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1- Recensement des documents existants  
des  PNDS et de recommandations.
2-Identifier les maladies devant en priorité 
faire l’objet de  la rédaction d’un PNDS ou 
d’un consensus d’expert.
3- Suivi et aide au développement  de 
nouveaux PNDS et recommandations 
d’experts par les CRMR concernés.
4-Recenser les besoins spécifiques des 
médicaments hors autorisation de  mise sur 
le marché (AMM) pour les MR couvertes par 
l’expertise de la filière.
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1-Faire une cartographie de situations de 
handicaps associées aux MR de la filière.

2-Ateliers d’interaction médecins MDPH : 
cliniciens et assistants sociaux des CR et CC.

3-Réflexion autour des outils de communication 
d’une situation de handicap : fiches « guides » 

pour remplir un certificat médical.

4-Désignation  de référents côté CR pour interagir 
avec les référents médico-sociaux.

5-Identifier les autres plateformes de soins 
(comme PRIOR) et les promouvoir. 
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1-Recensement des programmes 
d’éducation thérapeutiques existants au 
sein de la filière et comparer leur 
organisation et l’efficacité. 

2- Réflexion sur la diffusion des 
programmes d’ETP existants et la mise en 
place de nouveaux programmes par les CR.

3-Organisation de Journées d’information 
annuelles et les Universités d’été.
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1-Répertorier les programmes de recherche 
et de soins internationaux en cours et 
évaluer les nouvelles tendances.
2- Aide à identifier les appels à projets 
européens et stimuler les acteurs de 
recherche de la filière à y répondre.
3- Participer au développement des  
Réseaux Européens de Référence (ERN) et à 
la réflexion sur comment définir les Centers
of Excellence pour la prise en charge de 
maladies rares endocriniennes au niveau 
européen.
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Impliquer, solliciter et sensibiliser les
représentants des associations :

1- dans l’optimisation des parcours de soin,
2- dans la prise en charge du handicap,
3- dans l’amélioration de la qualité de vie,
4- des recherches en cours et des aspects
éthiques et techniques,
5- dans la visibilité de la filière.



Contact: fir.endo@cch.aphp.fr
Site internet à partir de fin 2015: firendo.fr

Hôpital Cochin, 27 rue Faubourg Saint Jacques 75015 Paris
Téléphone: 01 58 41 33 77 
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