pefil

Maladies Rares du Neurodéveloppement

FILIERE NATIONALE

Fiche de poste

DE SANTE

DéfiScience

Filiere de Santé Maladies Rares du neuro-développement

: Chargé(e) de mission — Pharmacien — Observatoire du traitement

Identification | Intitulé : Chargé(e) de mission Observatoire du traitement
du poste Statut : Salarié contractuel de la fonction publique hospitaliere
Type de contrat: Contrat de travail a durée déterminée de 6 mois, renouvelable
Temps de travail : Temps plein
Domiciliation administrative : GHE, Hospices Civils de Lyon
Unité fonctionnelle - centre de responsabilité: Filiere DéfiScience
Salaire : Selon grille de la fonction publique hospitaliére
] ) Créées en 2014 dans le cadre du 2¢ Plan National Maladies Rares (PNRM), les filieres de santé
Présentation | mgajadies rares sont des organisations qui ont pour vocation d’animer et de coordonner les
dela actions entre les acteurs impliqués dans la prise en charge de maladies rares.
structure La filiere DéfiScience est dédiée aux MALADIES RARES DU NEURODEVELOPPEMENT. Elle
rassemble 27 centres de référence et 79 centres de compétence, autour de 5 thématiques
tres complémentaires, constituant 5 réseaux :
e Déficiences intellectuelles de causes rares
e Epilepsies rares
e Maladies rares a expression psychiatrique
e Malformations et Maladies congénitales du cervelet
e Syndrome de Prader-Willi et autres syndromes avec troubles du comportement alimentaire
Elle est rattachée aux Hospices Civils de Lyon sous la responsabilité de son coordonnateur
médical, le Pr Vincent des Portes, neuropédiatre.
Dans le cadre de ces missions et de ces obligations, la filiere doit :
o Enrichir la connaissance sur les médicaments prescrits hors AMM en établissant un
recensement des pratiques de prescription hors AMM d’intérét
« Définir une stratégie partagée spécifique a la filiere en matiére de portage des médicaments
concernés en termes de repositionnement, d’accés compassionnel, de mise en place d’'un
recueil de données complémentaires ou de promotion d’essais cliniques.
Missions Observatoire.du traitement : . o ' .

- Etablir un recensement des pratiques de prescription hors AMM d’intérét au sein des
réseaux de la filiere DéfiScience

- Identifier des molécules d’intérét au sein des réseaux de la filiere DéfiScience

- Mettre en place des recueils de données en vue d’enrichir la connaissance sur les
médicaments prescrits hors AMM dans la perspective qu’ils puissent a terme bénéficier
des dispositifs d’accés compassionnel, voire d’'une AMM en cas de repositionnement de
la molécule.

- Enlien avec les médecins de la filiere et la cheffe de projet, définir une stratégie quant
au portage des médicaments concernés en termes de repositionnement, d’acces
compassionnel, de mise en place d’un recueil de données complémentaires ou de
promotion d’essais cliniques.

- Etre un point de contact pour l'interfiliere avec I’ANSM, la DGOS et la DGS au sujet de
I’Observatoire du Traitement




Profil de
poste

- Niveau de recrutement : Pharmacien
- Expérience requise : junior

- Compétences:
v Connaissances robustes autour des médicaments et dispositifs médicaux
v Appétence pour les maladies rares et/ou les troubles du neurodéveloppement
v Capacité a communiquer et a s’adapter a des interlocuteurs d’environnements
différents
v Autonomie dans I'utilisation du pack office

Vous faites preuve d’une grande adaptabilité et vous pouvez vous impliquer dans des projets
innovants. Vous savez analyser des problémes rencontrés et étes force de propositions pour
apporter des solutions.

Vous vous appuyez sur des qualités relationnelles d’ouverture, d’écoute et d’animation qui vous
permettent de conduire avec autonomie et responsabilité les missions qui vous sont confiées.

Vous serez rattaché(e) hiérarchiquement a la filiere DéfiScience avec un reporting assuré aupres
de I'animateur national de la filiere et de la cheffe de projet. Vous collaborerez avec I'équipe
opérationnelle ainsi qu’avec les différents médecins coordinateurs et centres de référence de la
filiere.

Candidature

CV et lettre de motivation a envoyer avant le 15 octobre a ['adresse suivante:
cassandre.bonnet@chu-lyon.fr
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