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Les  objectifs de cette mission : 

Etat des lieux de l’existant : 2016-2018

 Organiser et  hiérarchiser la documentation existante : 2019

• Créer une arborescence facilement accessible via le site de Filnemus
nouvelle maquette du site de Filnemus : 2020

• Valoriser et actualiser  cette documentation
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Nouvelle Maquette du site Filnemus



• Support d’information

Espace Professionnels de la Santé

 Médical / Paramédical : Articles par maladies (lien vers maladies Neuromusculaires), 
doc transversale « coin paramédical » et « coin médical »

 Enseignement et formation (lien vers enseignement et formation)

 PNDS 

Espace Patient et Famille : Liens vers site AFM-Telethon, CMT, AFNP, AGF….
 Le parcours du patient/ETP
 Documentation par groupe de maladie
 Carte d’urgence : démarches à suivre par pathologies 
 Association
 PNDS
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Nouvelle Maquette du site Filnemus

• Registre des formations
• Support d’information
• Annuaire des laboratoires de 

recherches 
• Médiathèque

Documentation : (documentation 
règlementaires et administratives)  
La DGOS
Les PNMR
Le livret des FSMR
Le rôle des FSMR
La charte de fonctionnement de FILNEMUS
La plaquette de FILNEMUS
Les vidéos



Pour chaque groupe de maladie :
Public médical :

1. 1 ou 2 articles référence dans la pathologie traitée cité par « un expert » national : 25 experts contactés, réponses de 
8 experts et 20 articles récoltés 

2. Lien avec document d’enseignement et formation (cours de DIU, DU) : lien avec l’onglet « formation » et sou réserve 
de l’accord du responsable de la formation

3. Lien avec la documentation 0rphanet, Neuromuscular Homepage : lien vers le site 
4. Lien vers veille bibliographique : depuis 2019, mailing list de la veille biblio réalisée apr Dr J Andoni URTIZBEREA et 

diffusée par AFM

Organiser et  hiérarchiser la documentation existante

Public non médical (patient et famille) :
Articles de vulgarisation  émanant du site de l’AFM en cours de recueil 

PNDS +

Carte d’Urgence +

Documentation par groupe de maladie



« Le coin » paramédical : avec lien vers doc AFM et référence fournie par paramédical des centres 
 kinésithérapeute : doc AFM
 Orthophoniste : doc AFM
 psychologue
 Ergothérapeute : Doc AFM
 nutritionniste/diététicienne
 assistance sociale
 parcours scolaire : doc AFM

Organiser et  hiérarchiser la documentation existante

« Le coin » médical : référence fourni par l’expert national choisi en cours
• Ophtalmo
• Cardio : Karim Wahbi
• Endocrino
• Médecin interniste
• Orthopédistes
• Généticien clinicien / conseiller en génétique
• Autres à définir 

Documentation « transversale » destinée aux différents professionnels de santé 
paramédicale et médicale intervenant auprès des patients neuromusculaires



Le parcours patient

Étapes diagnostiques :
•Fiches synthétiques décrivant ENMG, biopsie de nerf, biopsie de muscle, biopsie des glandes salivaires, 
biologie moléculaire (fiche émanant des centres de référence déjà écrite), intérêt de l’imagerie musculaire 
et de l’imagerie plexique. (F.Bouhour) fiches recueillies
•Annonce diagnostique : Marcela Gargiulo : accord (recueil de la documentation en cours)
•Conseil génétique : fiche descriptive, textes de loi, consentement (équipe de Delphine HERON) Les tests 
pré symptomatiques, Marcela Gargiulo

Organiser et  hiérarchiser la documentation existante

Documentation « transversale » destinée aux différents professionnels de santé et patients 



Créer une arborescence facilement accessible via le site de Filnemus : 
agenda pour les prochains mois

• Recueil des textes « experts » à finaliser : décembre 2020 ( 3 eme phase de relance)

• Contact à prendre avec expert paramédical et hors neuro :  février 2021 

• Finaliser les liens entre Myobase et l’onglet « information » du site de Filnemus
pour interconnexion optimale : décembre 2020 (H. Rivière et N.Sellier)

• Accès à la veille bibliographique : finalisée

• Configuration de l’onglet « support d’information » et « documentation » du site 
Filnemus : RDV à prendre avec le Webmaster ( création de l’arborescence)


