PRESENTATION ACTIVITE / STRUCTURE : FSMR Filnemus J2-T1-35

Filnemus : une Filiere fédératrice dans le domaine des
maladies neuromusculaires rares
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- Les membres de la filiere Filnemus

60 000 Pratients

400 formes recensees a
ce jour

* |le plus souvent d'origine
génétigue ou  auto-
iImmune

* gui touche a la fois les
enfants et les adultes

Amyotrophies spinales Affections du muscle Maladies mitochondriales

, maladies rares
Filnemus

Filiere Neuromusculaire

Mission de la filiere Filnemus

Favoriser
D éve | O p pe I Participation

Réseau europeen

Diagnostic Prise en charge
Coordonner aceur e
la filiere

Un maillage territorial renforcé pour une amélioration de la prise en charge globale du patient
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Quelques productions chiffrées de la filiere

40 ETPs

8 podcasts

9 E-learning

40 webinaires

1 annuaire de formation
1 site internet

4 réseaux sociaux

22 journeées thématiques
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22 PNDS
1 observatoire diagnostic 1 Projet SolveRD
1 observatoire traitement 1 annuaire de recherche
3 AAPs Filnemus 12 groupes de travalil
10 RCP nationales thématiques
14 RCP regionales j 7 projets BNDMR / Filnemus
4 pré-indications Plusieurs Bases de données
24 543 cartes urgences > 116 publications affiliees
distribuées Filnemus
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8 sociétés savantes
10 associations de patients

Les commissions

Outils diagnostiques
Essais thérapeutiques
PNDS

Ethique
Accompagnement du
parcours de sante
Formation et information
Relation internationale et
reseau Europeen

Base de données
Recherche

Veille technologique

1 atelier euro-meéditerranéen
10 centres ERN

Participation a >7 groupes de
travaill
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