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>> Emergence de Projets communs
- Mise a jour de l'existant
- Cahier des charges de l'outil nécessaire (ergonomie, contenu)

- Titinopathies: depuis 2017 (M Cossée / G Bonne)

- FHSD > 1¢'¢ réunion le 31 janvier 2020 (M Cossée / G Bonne)
- CMT > S Attarian (in prog.)

- Autres ????

>> Ressources pour projets de recherche
- Enquéte états des lieux, besoins, difficultés... (P Marcorelles)
- Hiérarchisation des actions a mener >> Optimisation acces



(

Filnemus Chargée de Mission : Ferroudja Daid]

bj Commission Recherche

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

- Ergonomique / Possibilité d’acces 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 'annuaire des formations)
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Création d’une base de donnée Excel

Vérification et actualisation de
I'annuaire existant de la filiere (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
I’'annuaire

* Travail sur le nouveau site Filnemus



Filnemus

Filiere Neuromusculaire

Commission Recherche

Chargée de Mission : Ferroudja Daidj

L’entrée dans l'annuaire se fera par mots clés, par I'onglet

« Recherche » et par la carte interactive.

Qui sommes-nous ?

Maladies

Accompagnement

Recherche

Essais thérapeutiques

Les formations

Médiathéque

F3 Recevoir l'infolettre

LIEN UTILES

& Loremipsum dolor

¢’ Duis aute irure

ACTUALITE

L'auto rééducation a
domicile chez les enfants
porteurs d'une maladie
neuromusculaire

En savoir plus

(0} Ou consulter ?

)

D Lorem ipsum dolor sit amet
L

LesRCP?

Accés professionnel
- T
Accés patient

0 Webconférence
Y Lorem ipsum dolor sit amet
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Qui sommes-nous ?

Recherche
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3 Rico A gl -
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h Y X j—
) Burking > \ J N ( olfe d'Aden
Nom du laboratoire Numéro unité k\ frcm,v-{ "'".{ N / /% £ N
Les formations zuela D3P < N Soudan § Ehiopie™
Médiathéque Type EPST Code orphanet Institut hébergeur Résultat de la recherche : 9 laboratoires trouvés
Lien hospitalier, CH Centre de référence des Centre de référence des Centre de référence des
" maladies neuromusculaires maladies neuromusculaires maladies neuromusculaires
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Mot clé ‘ Type 75013 Paris France
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Action 2. Groupes de Travail
- Titinopathies : M Cossée/ G Bonne

Réunion Prévue le 17 mars 2020 a Paris,
> a eu lieu le 25 juin 2020 en visioconférence

- FHSD : M Cossée / G Bonne

Commission Recherche

Chargée de Mission : Ferroudja Daidj

- 1ere Réunion le 31 janvier 2020 a I'Institut de Myologie (17 participants)

- 2eme réunion prévue le vendredi 26 juin
> reportée a une date ultérieure
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Action 2. Nouveaux Groupes de Travail

- Cardiomyopathie & MNM : Karim Wahbi

Commission Recherche

Chargée de Mission : Ferroudja Daidj

- 1¢r réunion prévue pour le 20 Mai 2020 a I'Institut de Myologie
> Reportée au 10 Décembre de 13ha 17 h

- Myopathies liées aux défauts du relachement du calcium : Isabelle Marty
- 1¢ réunion prévue le jeudi 8 octobre 2020 a Marseille

> Reportée (date a venir)
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(P Marcorelles / G Bonne)

Impact attendu de cette action

e Visibilité des collections par les centres et médecins interprétant les biopsies
e Accessibilité des prélevements des biobanques pour la partie recherche de la Filiere

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

- Résultats intermédiaires:
24 questionnaires recus, 20 en ligne et 4 par mails



Vous étes : Mettre un échantillon en Type de prélevement

Chart options » . Chart options =
15 biobanques ,de facon 20

systématique :
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travaillant pour une biobanque)

NON : Mon applicable (Je n'interviens pas dans 3

la mise en bangque d'échantillons)



Si Muscle est coche , Si Cellules est coché :

pour quelle finalité : Chart options »
Chart options » 13
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Recherche 13 Myoblaste f



Acces a des échantillons
stockeés dans les
biobanques Avez-vous
acces au matériel
biologique :
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Aspects reglementaires Spécifique a un:
Quel consentement Chart options »
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alliance nationale ¢ BUdjEt PréVU . 3,5 MI”IOnS €

pour les sciences de la vie et de la santé

* Projets attendus : 5 défis

> 3 ans max, 600 k€ max

- * Etape 1> FinJuin 2020

mEllEl[IiES [dlBs - 97 dossiers déposés

. . . - 17 en lien avec Filnemus
Programme d’investissements d’avenir (PIA)

Appel a manifestations d’intéréts (AMI) |* Etape 2> Concertation

 Etape 3 > AAP ouvert
Date de soumisison 2 novembre

Réunion d’échanges et de concertation
2-3 septembre 2020 >> Texte complete AAP en attente




