
 
Fiche de poste : Chargé(e) de mission – Recherche, PNDS et animation de réseau 
 

 

Identification du 
poste 
 
 

 

Intitulé : Chargé(e) de mission  
 

Statut : Salarié contractuel de la fonction publique hospitalière  
 

Type de contrat: Contrat de travail à durée déterminée d’1 an, renouvelable  
 

Temps de travail : Temps plein 
 

Domiciliation administrative : Hôpital Necker, Paris 06 
 

Unité fonctionnelle - centre de responsabilité : Centre de référence Epilepsies Rares, Filière 
DéfiScience 
 

Salaire : Selon grille de la fonction publique hospitalière  
 

 

Présentation de 
la structure 

 

Créées en 2014 dans le cadre du 2e Plan National Maladies Rares (PNRM), les filières de santé 
maladies rares sont des organisations qui ont pour vocation d’animer et de coordonner les 
actions entre les acteurs impliqués dans la prise en charge de maladies rares. 
La filière DéfiScience est dédiée aux MALADIES RARES DU NEURODEVELOPPEMENT. Elle 
rassemble     27 centres de référence et 79 centres de compétence, autour de 5 thématiques                   
très complémentaires, constituant 5 réseaux :  

 Déficiences intellectuelles de causes rares 

 Epilepsies rares 

 Maladies rares à expression psychiatrique 

 Malformations et Maladies congénitales du cervelet 

 Syndrome de Prader-Willi et autres syndromes avec troubles du comportement alimentaire  
Elle est rattachée aux Hospices Civils de Lyon sous la responsabilité de son coordonnateur 
médical, le Pr Vincent des Portes, neuropédiatre. 
 

Dans le cadre de ces missions et de ces obligations, la filière doit  

 Faciliter la rédaction et la publication de protocoles nationaux de diagnostic et de soins 
(PNDS). S’assurer de leur diffusion auprès des acteurs du soin en mettant en œuvre toutes 
les actions de communication jugées pertinentes. 

 Promouvoir des projets de recherche transverses  
 

 
Missions    
 

1). Soutenir la rédaction et la publication des PNDS : 
 Suivre l’avancée de la publication des PNDS financés dans le cadre des AAP DGOS 2019 et 

2020 

 Apporter un soutien aux porteurs de projet en fonction des besoins identifiés 

 Coordonner la rédaction d’un PNDS générique dédié à la déficience intellectuelle 

 Assurer la diffusion et la promotion des PNDS publiés  

 Concevoir si besoin des supports innovants facilitant la prise en compte des 
recommandations en matière de soin pour les personnes atteintes des pathologies faisant 
l’objet des PNDS publiés. 

 
2). Organisation d’un congrès Recherche et Maladies Rares du Neurodéveloppement en avril 
2023 

 Piloter un groupe de travail pour définir les objectifs et cibles de ce congrès 

 Avec le soutien de l’équipe opérationnel et de la cheffe de projet, organiser l’évènement 
o Identifier et inviter les intervenants, préparer le programme 
o Piloter la communication autour de l’évènement avec le soutien de l’équipe 

opérationnelle 

DéfiScience 
 

Filière de Santé Maladies Rares du neurodéveloppement  



o Assurer la logistique de l’évènement avec le soutien de l’équipe opérationnelle 

 Faire le bilan et capitaliser sur les retombées de l’évènement  
 

3). Soutenir la réalisation de projets de recherche impliquant les 5 réseaux de la filière  

 Identifier des thématiques transversales pertinentes, notamment en SHS 

 Soutenir les initiatives des équipes en mettant en œuvre les moyens nécessaires pour 
l’implication des centres de la filière (ex Hogrid) 

 Veille sur les AAP permettant le financement de projets transversaux  

 Communication et valorisation de l’activité de la recherche dans le champ de la filière 
 
4). Axe transverse : animation du territoire parisien au nom de la filière 

 Encourager les collaborations entre les réseaux et les centres parisiens 

 Être le relai de la filière en région parisien afin de travailler avec les médecins 
coordonnateurs des réseaux et les personnes relais pour faire du lien entre les réseaux 

 
5). Contribution aux activités courantes de la filière 

 Actions de Communication et événements 

 Tâches administratives diverses  
 

 

Profil de poste   
 

 Niveau de recrutement : Niveau Bac + 5 minimum en sciences 
 

 Expérience requise : 2 ans minimum dans le champ du neurodéveloppement et/ou de 
la recherche clinique  

 

 Compétences  
 

 Conduite de projets : planification, animation de groupes de travail, suivi des 
projets 

 Capacités rédactionnelles : notes de synthèse, rédaction de documents 
scientifiques  

 Capacité à communiquer et à s’adapter à des interlocuteurs d’environnements 
différents  

 Autonomie dans l’utilisation du pack office 
 
Vous faites preuve d’une grande adaptabilité et vous pouvez vous impliquer dans des projets 
innovants. Vous savez analyser des problèmes rencontrés et êtes force de propositions pour 
apporter des solutions.  
 
Vous vous appuyez sur des qualités relationnelles d’ouverture, d’écoute et d’animation qui 
vous permettent de conduire avec autonomie et responsabilité les missions qui vous sont 
confiées. 
 
Vous serez rattaché(e) hiérarchiquement à la filière DéfiScience avec un reporting assuré 
auprès de l’animateur national de la filière et de la cheffe de projet. Vous collaborerez avec 
l’équipe opérationnelle ainsi qu’avec les différents médecins coordinateurs et centres de 
référence de la filière.  

 
 

 
 
 

Candidature CV et lettre de motivation à envoyer avant le 15 septembre 2021 à l’adresse suivante : 
cassandre.bonnet@chu-lyon.fr    
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