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Les  objectifs de cette mission : 

• Etat des lieux de l’existant

• Organiser et  hiérarchiser la documentation existante, déjà très fournie 

• Créer une arborescence facilement accessible via le site de Filnemus

• valoriser  cette documentation



Etat des lieux de l’existant en 2016 : F.Bouhour / A.Urtizberea

Les documents AFM émanant de  Myobase comprenant plusieurs collections (56000 notices dont 39 119 articles scientifiques 
référencés)

• les Fiches Techniques Savoir & Comprendre médico-scientifiques pour les professionnels : https://www.afm-telethon.fr/medecin-
chercheur/publications-afm-telethon/fiches-techniques-1174

• les Repères Savoir & Comprendre pour les familles : https://www.afm-telethon.fr/avancees-recherche-savoir-comprendre-1692

• Les zooms faisant le point sur une maladie neuromusculaire donnée https://www.afm-telethon.fr/medecin-chercheur/publications-
908

• Avancées de la recherche  ciblant les nouveautés scientifiques sur une maladie neuromusculaire : Avancées de la recherche Savoir 
& Comprendre : https://www.afm-telethon.fr/avancees-recherche-savoir-comprendre-1692

• les Fiches Techniques Savoir & Comprendre Aides Techniques pour les professionnels : https://www.afm-telethon.fr/fiches-
techniques-aides-techniques-101304

• Les cahiers de myologie (2 éditions par an, une numérique en juin et une papier, remise lors des journées de la SFM)

• Documents émanant des groupes d’interêt de l’AFM

https://www.afm-telethon.fr/medecin-chercheur/publications-afm-telethon/fiches-techniques-1174
https://www.afm-telethon.fr/avancees-recherche-savoir-comprendre-1692
https://www.afm-telethon.fr/medecin-chercheur/publications-908
https://www.afm-telethon.fr/avancees-recherche-savoir-comprendre-1692
https://www.afm-telethon.fr/fiches-techniques-aides-techniques-101304


8

En mode « RECHERCHE SIMPLE »

Lien avec 
Hélène RIVIERE
Nathalie SELLIER 



Etat des lieux de l’existant en 2016 : F.Bouhour / A.Urtizberea

• Sites Neuromuscular Homepage élaboré par Washington University à St Louis mis à jour très régulièrement

• Cochrane Database

• CDC centers for disease controls and prevention

• Orphanet

• Base OMIM

• Les documents élaborés CMT-France, AGF, VLM, AFNP, ….

• Liens  vers les sites des agences gouvernementales (santé.gouv ; Has ; afssap…)

• Liens  vers les sites des sociétés savantes (SFN ; SF-ENMG ; SFM ; SFNP) 

• Liens  vers les sites des réseaux internationaux de prise en charge des MNM ( Treat-NMD)

• Les textes législatifs (circulaire DGOS, plan d’action Filnemus, charte de fonctionnement)*

• Les PNDS



Pour chaque groupe de maladie :

Public médical :

1. 1 ou 2 articles référence dans la pathologie traitée cité par « un expert » national, actualise une fois par an
2. Lien avec document d’enseignement et formation (cours de DIU, DU)
3. Lien avec la documentation 0rphanet, Neuromuscular Homepage
4. Lien vers veille bibliographique 

Organiser et  hiérarchiser la documentation existante

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

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
 psychologue
 ergothérapeute
 nutritionniste/diététicienne
 assistance sociale
 parcours scolaire

Organiser et  hiérarchiser la documentation existante

« Le coin » médical : référence fourni par l’expert national choisi
• 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)
•Annonce diagnostique Marcela Gargiulo
•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 



Organiser et  hiérarchiser la documentation existante

Les avancées thérapeutiques ( à réactualiser régulièrement)
• En prise directe avec la rubrique « actualités » de l’AFM
• Articles de référence (y compris sur la méthodologie des essais dans 

les MNM)

Vidéo de 2 mn pour chaque rubrique maladie « qu’est-ce que c’est que 
cette maladie »

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

Documentations:
• liens vers principaux sites, 
• documentation règlementaires et 

administratives 
DGOS
PNMR
FNMR
Plaquette Filnemus

Vidéos ou Vidéothèque



Créer une arborescence facilement accessible via le site de Filnemus : 
reste à faire…. 

• Recueil des textes « experts », mise en forme et harmonisation de 
l’ensemble de documents et liens web

• Lien établi avec les responsables de la base documentaire de l’AFM-
Telethon : Helene RIVIERE et Nathalie SELLIER pour une meilleure 
coordination et interconnection de ces 2 sources documentaires

• Accès à la veille bibliographique

• Configuration du site de l’onglet documentation du site Filnemus : prendre 
exemple sur d’autres sites (ergonomie)
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Commission Enseignement & Formation

Action inscrite au projet FILNEMUS 2019-22 :
« Créer un registre interactif de l'ensemble des formations qui gravitent autour 
du domaine médico-scientifique neuromusculaire. » 

Utile à la connaissance des tissus, des fonctions et des maladies neuromusculaires
dans toutes leurs dimensions :

- mécanismes physiologiques
- processus physiopathologiques, 
- démarches diagnostiques,
- prises en charge thérapeutiques,

 Informer et guider les (futurs) acteurs du domaine pour accéder à ces formations.
 Permettre aux coordinateurs de ces formations d’échanger et d’enrichir leurs programmes.
 Dynamiser l’interrelation médicale et scientifique entre ces nombreux domaines de la filière.

Un registre des formations le plus exhaustif possible et actualisé
- académiques ou non,
- professionnalisantes ou fondamentales, 
- diplômantes, certifiantes ou non.

Objectif
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Commission Enseignement & Formation

Action inscrite au projet FILNEMUS 2019-22 :
« Créer un registre interactif de l'ensemble des formations qui gravitent autour 
du domaine médico-scientifique neuromusculaire. » 

Fiche descriptive : Formation, lieu, référents, Lien web, contacts, publics concernés, prérequis, objectifs et 
programme synthétique, modalités d’inscription, tarif…

Méthode

Collecte, harmonisation et tri des informations. Organisation de leur présentation : accès par catégories, 
mots clés, localisation…

Mise en ligne des fiches descriptives sur www.filnemus.fr en lien avec le webmaster du site.
Orientation par liens (URL) vers les sites originels des formations pour optimiser l’exhaustivité des 
informations et faciliter leur actualisation.

(Une stratégie de maintenance et de mise à jour du registre sera ensuite proposée pour garantir son efficience.)

Sollicitations des responsables de formations connus de la filière FILNEMUS pour renseigner la fiche.
Recensement des formations et prise de contact avec coordonnateurs, en ligne et/ou téléphonique.

6ème JOURNÉE de FILNEMUS
4 décembre 2019 - Paris



	

6ème JOURNÉE de FILNEMUS
4 décembre 2019 - ParisCommission Enseignement & Formation

Action inscrite au projet FILNEMUS 2019-22 :
« Créer un registre interactif de l'ensemble des formations qui gravitent autour 
du domaine médico-scientifique neuromusculaire. » 
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