
Commission Recherche

Action 1.   Annuaire Labo Recherche >> Emergence de Projets communs
- Mise à jour de l’existant
- Cahier des charges de l’outil nécessaire (ergonomie, contenu) 

Action 2. Groupes de Travail 
- Titinopathies: depuis 2017 (M Cossée / G Bonne)
- FHSD > 1ère réunion le 31 janvier 2020 (M Cossée / G Bonne)
- CMT  > S Attarian (in prog.)
- Autres ????

Action 3. BioBanques & CRB  >>  Ressources pour projets de recherche
- Enquête états des lieux, besoins, difficultés… (P Marcorelles)
- Hiérarchisation des actions a mener >> Optimisation accès 
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Action 1.   Annuaire des Laboratoires de  Recherche

- Cahier des charges  & Caractéristiques de la base de données Annuaire :

- Base de données évolutive

- Ergonomique / Possibilité d’accès sur un téléphone avec le maximum de données

- Saisie en ligne facile avec aide au remplissage

- Menu déroulant exemple : médecin / chercheur/ autre ; oui / non 

- RGPD : Obligation de cocher une case pour acceptation des conditions de mise en 

ligne des données et rappel RGPD

- Recherche par mot-clé (en commun avec l’annuaire des formations)
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• Création d’une base de donnée Excel 

• Vérification et actualisation de 
l’annuaire existant de la filière (Word)

• Saisie des données de 150 équipes 
de recherche dans toute la France

• Mise en lien avec la base de données 
Formation (Collaboration Florianne 
RAMBAUD chargée de mission)

• Réunions et travail avec le Web 
master sur la maquette définitif de 
l’annuaire 

• Travail sur le nouveau site Filnemus 
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L’entrée dans l’annuaire se fera par mots clés, par l’onglet 
« Recherche »   et  par la carte interactive.
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Deux Accès :
-Accès professionnel
-Accès Patient
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Action 2. Groupes de Travail 

- Titinopathies :  M Cossée/ G Bonne
Réunion Prévue le 17 mars 2020 à Paris, 

> a eu lieu le 25 juin 2020 en visioconférence

- FHSD : M Cossée / G Bonne
- 1ère Réunion le 31 janvier 2020 à l’Institut de Myologie (17 participants)  
- 2ème réunion prévue le vendredi 26 juin 

> reportée à  une date ultérieure 
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Action 2. Nouveaux Groupes de Travail 

- Cardiomyopathie & MNM : Karim Wahbi 
- 1ère réunion prévue pour le 20 Mai 2020 à l’Institut de  Myologie 

> Reportée au 10 Décembre de 13h à 17 h

- Myopathies liées aux défauts du relâchement du calcium : Isabelle Marty
- 1ère réunion prévue le jeudi 8 octobre 2020 à Marseille

> Reportée  (date à venir)
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Action 3. Bio Banques & CRB (P Marcorelles / G Bonne)

Impact attendu de cette action

• Visibilité des collections par les centres et médecins interprétant les biopsies
• Accessibilité des prélèvements des biobanques pour la partie recherche de la Filière

- Enquête sous forme de questionnaire en ligne diffusé par mails 
pour un état des lieux général 

- Résultats intermédiaires:   
24 questionnaires reçus,  20 en ligne et 4 par mails 
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• Budjet Prévu : 3,5 Millions €

• Projets attendus : 5 défis
> 3 ans max, 600 k€ max

• Etape 1 >  Fin Juin 2020
- 97  dossiers déposés
- 17 en lien avec Filnemus 

• Etape 2 > Concertation

• Etape 3 > AAP ouvert
Date de soumisison 2 novembre

>> Texte complete AAP en attente


