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Quelles sont les actions menées au cours de I'année 20217

* recueil des textes (référence bibliographiques) fournis par des « experts » nationaux
e Acces a la veille bibliographique pour la diffusion des actualités therapeutiques de 'AFM.

* Travail de recensement des documents issus de la base documentaire de 'AFM Téléthon (avec I'aide de Mme
Hélene Riviere, AFM téléthon Myoinfo) :

17 fiches « savoir et comprendre »,

55 fiches analytiques décrivant les principales MNM,

11 documents en lien avec le diagnostic et conseil genétique,
30 documents concernant les aides techniques,

80 documents destines au patient et sa famille = vivre avec une maladie musculaire :
aspects medicaux , administratifs, aides techniques, parentalité, scolarité
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 Mise en ligne des documents choisis
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* Liens « utiles » actualisés
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Quelles sont les perspectives pour 2022 ?

* Mise a jour des références bibliographiques ( par sollicitation des « experts »)

* Contact avec::

= |es experts du domaine parameédical : kinésithérapeute, psychologue, nutrition « coin
paramédical »

= contacts avec les experts médicaux hors neurologie-myologie « coin médical »

pour recueillir un ou 2 textes princeps dans la discipline

e Etabli un lien avec « Co actis » |

e Elaborer un questionnaire de satisfaction auprés du public médical, paramédical et des patients
afin de cibler au mieux les attentes de chacun l
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