il !nserm

Offre d’emploi

Responsable de la base de données des Tests diagnostiques et des Projets de recherche sur
les maladies rares (H/F)

Profil de poste

Emploi-type Responsable de ressources documentaires
BAP F - Information, Documentation, Culture, Communication, Edition, TICE
Missions

Le/la responsable des ressources expertes en tests diagnostiques et projets de recherche est le
pilote de lidentification, de la qualification, de la collecte et de la mise a jour de la base de
données de I'offre diagnostique et de recherche sur les maladies rares en France, ainsi que dans
d’autres pays du réseau Orphanet.

Activités o Assurer Iidentification des sources d’information et I'interaction avec elles
principales e Assurer la sélection et la qualification des données en fonction des criteres d’inclusion

définis par Orphanet

e Assurer la collecte et le suivi des informations concernant les laboratoires de diagnostic
et les tests associés en France et en particulier en gérant le recueil de I'activité en
génétique constitutionnelle post-natale pour I’Agence de la Biomédecine

e Assurer la collecte et le suivi des informations concernant les processus de qualité des
laboratoires de diagnostic au niveau international

e Assurer la recherche, I'analyse et la synthése de l'information scientifique et médicale
permettant la collecte et la mise a jour des projets de recherche

e Contribuer a la collecte des données relatives a la recherche des maladies rares au
niveau international, dans le cadre du consortium IRDIRC (www.irdirc.org).

o Participer a la mise en place du contrdle qualité des données concernant les
laboratoires et les tests diagnostiques, et les projets de recherche

o Participer a I'attribution de missions au/a la documentaliste en charge de la publication
de données

o Valider les données traitées par le/la documentaliste avant publication en contrélant
leur qualité

e Produire et mettre a jour les documents de procédures liées a I'activité

o Exploiter la base de données a des fins de contrdle qualité et de reporting

Activités e Participer aux projets afférents aux thématiques ‘projets de recherche’ et ‘tests
associées diagnostiques’
e Traiter les résultats des requétes systématiques issues du contrdle qualité afin de
corriger les erreurs détectées
o Faire évoluer et mettre en ceuvre la politique de contréle qualité en coopération avec le
manager et le responsable qualité
e Interagir avec les autres équipes du réseau Orphanet afin d’assurer 'exhaustivité de la
base de données
e Collaborer avec I'équipe coordinatrice d'Orphanet dans I'organisation d’événements
comme les sessions de formation des documentalistes des pays qui font partie du

réseau
o Participer a la production de rapports et a la valorisation scientifique de la base de
données
Connaissances e Connaissance des techniques de diagnostic en génétique moléculaire
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e Bonne culture scientifique et médicale

e Connaissance du domaine des maladies rares

e Connaissance des métiers de la gestion et d’exploitation de bases de données

e Tres bonne maitrise d’Excel, des outils bureautiques et des moteurs de recherche

o Treés bon niveau d’Anglais (contact avec des experts internationaux) : écrit et oral de
niveau minimum B2-Cadre Européen Commun de Référence pour les langues

o Piloter un projet : identifier les étapes, suivre I'état d’avancement des taches, prise en
Savoir-faire compte des enjeux et des délais, identifier les risques et apporter des solutions

e Conseiller et aider a la décision

e Traitement de données variées et complexes

e Utiliser / Comprendre le langage scientifique et médical

e Savoir s’organiser pour respecter les délais et les contraintes.

Aptitudes e Bonne capacité d’organisation et d’adaptation
e Réactivité et aptitude relationnelle
e Sens de I'écoute et diplomatie
e Rigueur et curiosité intellectuelle
e Autonomie et ouverture d’esprit
e Esprit d’'analyse et de synthése
e Capacité a gérer le stress et la nécessité d'obtenir des résultats
e Godt du travail en équipe
e Aptitude a travailler dans un contexte international

Spécificité(s) Relation :
En interne : chef d’équipe, autres membres de I'équipe / de l'unité
En externe : professionnels de santé, autres équipes d’Orphanet dans le monde

Dipléme(s)

L Doctorat en génétique/sciences biologiques ou diplome d’ingénieur
souhaité(s) ¢ 9 q g P 9

Expérience o Expérience dans le domaine des maladies rares et/ou des bases de données
souhaitée scientifiques

o Expérience dans la gestion de projet souhaitée

o Expérience de travail dans un milieu international souhaitée

Structure d’accueil

Code unité usi14

Intitulé ORPHANET

Responsable Ana RATH

Composition L’'Unité de Service 14 de l'lnserm, US14-Orphanet (www.orpha.net), est en charge de

l'information sur les maladies rares et les médicaments orphelins et de sa diffusion au niveau
national et international a destination des professionnels de santé et du grand public.
Composée d'une cinquantaine de personnes, cette unité a des partenariats avec des
organismes publics et privés, frangais et européens, les 27 états membres de I'Union
européenne, et est ouverte a l'international.

Orphanet est le portail d'information de référence sur les maladies rares et les médicaments
orphelins, et maintient un répertoire de ressources expertes collectées dans 40 pays.

Adresse 96 rue Didot 75014 PARIS

Délégation

L DR PARIS 6
Régionale
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Type CDD
Durée 1 an renouvelable
Rémunération De 2.476.05 € a 3.286.92 € en fonction de I'expérience

Date souhaitée de

. : Au plus vite
prise de fonctions P

Pour postuler

Adresser votre CV et lettre de motivation en précisant l'intitulé et la référence 2019-US14-013 a:
o Chafik Abdelghani

e Tél:0156538141

e jobs.orphanet@inserm.fr
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