



PROGRAMME

11h00 - 11h30
Ouverture de la Journée par la DGOS Mission Maladies
Rares par Vincent Vauchel, chef de projet adjoint mission
maladies rares – DGOS

11h30 - 12h15
Point d’avancement BRAIN-TEAM par le Pr Christophe
Verny & équipe BRAIN-TEAM

12h15 - 12h45 
Les « clés du Diagnostic », un nouvel outil d’intérêt
par le Dr Isabelle Melki (filière FAI2R) et le Pr Kumaran
Deiva (CRMR MIRCEM, BRAIN-TEAM)

12h45 - 14h00 : buffet déjeuner

14h00 - 16h00
Des clés pour le Médicament…quoi de neuf docteur ?

14h00 - 14h20 
Adieu ATU, RTU….quelles nouveautés ? par Annie
Lorence, référente du pôle Accès précoce et compassionnel,
Direction Europe et Innovation - ANSM 

14h20 - 14h40
L’implication de l’Assurance Maladie dans
l’accompagnement des patients porteurs d’une maladie
rare au sein de la filière BRAIN-TEAM par le Dr Philippe
Tangre, médecin-conseil DDGOS, DAS, Département des
Maladies Chroniques - CNAM

14h40 - 15h00
Recenser les pratiques de prescriptions hors-AMM par
maladies : un nouvel outil BRAIN-TEAM pour les CRMR
de la filière par l'équipe BRAIN-TEAM

15h00 - 15h20
Accompagner vos demandes d'accès compassionnel et
précoce : la BNDMR vous aide par Bénédicte Sabin,
cheffe de projet pharmaco-épidémiologiste, BNDMR 

15h20 - 16h00
Table ronde Echanges avec les orateurs - réflexion

16h00 - 16h30
Restez éveillés ! Transversalité des troubles du
sommeil dans les maladies rares BRAIN-TEAM
par le Pr Isabelle Arnulf (CRMR Narcolepsies et
Hypersomnies rares, BRAIN-TEAM)

Un café d'accueil sera proposé à partir de 10h30 !
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