MHEMO

La Filiere des maladies hémorragiques constitutionnelles
Ordre du jour - Réunion semestrielle MHEMO
Mardi 4 juin 2019

Amphithéatre INTS
6 Rue Alexandre Cabanel, 75739 Paris

9h30-10h00

Accueil avec petit déjeuner

10h00 -10h30

DGOS : Méthode d’évaluation des réponses a I’AAP Filiere de Santé Maladies
Rares (FSMR) et autres points d’actualité

S. ESCALON ou
A-S. LAPOINTE

10h30 -11h00

AAP FSMR - Organisation de MHEMO : Composition de la Gouvernance et
projeta 5 ans

C. NEGRIER

11h00 -11h20

BAMARA — BNDMR : Etat d’avancement

S. VANDERZIEPE

11h20 -11h40

FranceCoag : Point d’étape

H. CHAMBOST

11h40 -12h00

Les nouveaux formulaires CRMW et la procédure de requalification de la bio-
theque

S. SUSEN

12h00 -13h00

Table ronde scientifique : Recherche clinique et thérapie Génique

S. LE-QUELLEC

13h00 -14h00

Déjeuner buffet sur place

14h00 - 15h00

Table ronde scientifique : 40 ans du MINIRIN

B. GUILLET

15h00 - 15h30

RCP : état d’avancement, logistique et organisation

J. HASSENBOEHLER

15h30 - 16h00

Carnet de santé numérique : Résultats combinés des enquétes patients et
professionnels de santé puis présentation des étapes a venir

V.CHAMOUARD
N. GIRAUD

16h00 — 16h20

NHEMO : Fiche URGENCE - état d’avancement

M.TROSSAERT

16h20 —16h40

AFH : Actualités

N.GIRAUD

16h40 — 17h00

Points divers

17h00

Fin de la réunion




