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Mot de l’équipe   
 
Chers tous,  
 
Grâce à l’implication de tous les participants, à la date du 05 février 2025, 1394 patients ont accepté de participer, au moins à minima, au registre SMA (1371 
patients ayant consenti à participer pleinement et 23 patients participants par un nombre minimal de données anonymisées). Il s’agit de 644 enfants et 750 
adultes. 
 
Avec aujourd’hui 62 centres ouverts dont 61 actifs, le registre SMA se compose d’une grande équipe investie au quotidien pour obtenir un registre avec une base 
de données de très grande qualité. Notre objectif est de parvenir au fait que le Registre SMA France soit à jour en termes de données recueillies, quasi 
simultanément que dans le soin et de manière régulière afin de permettre une exploitation rapide et efficace des données de l’ensemble des patients inclus par 
les médecins, les chercheurs et les autorités publiques. 
 
N’hésitez pas à contacter l’équipe SMA (sma.team@aphp.fr) pour toute question ou besoin. 
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Nouveauté 

Retour sur la première Journée SMA France : Le 24 janvier dernier, à l’Hôpital Européen Georges Pompidou – Paris a eu lieu la première Journée 
scientifique et académique sur la SMA France, cela a été un événement clé pour la communauté scientifique et médicale engagée dans la lutte 
contre l’amyotrophie spinale. Cet événement a réuni environ 150 participants, incluant des investigateurs, ARC/TEC de différents centres, ainsi 
que nos partenaires Biogen, Roche, Novartis et l'Association ECLAS. 

Ce fut une journée riche en interventions et discussions sur les avancées de la recherche ainsi que différents échanges sur les enjeux du registre 

SMA FRANCE, et les perspectives d’amélioration de la prise en charge des patients.  

Nous tenons à remercier chaleureusement tous les participants pour leur engagement et leur contribution à la réussite de cette journée. 
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 Situation actuelle sur les centres participants : 
Actuellement 65 centres ont donné leur accord de participation : 

32 centres pédiatriques, 30 centres adultes et 3 centres mixtes.  

 

Sur ces 65 centres sélectionnés initialement, l’ouverture du registre SMA a eu lieu dans les 62 centres suivants : 
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 Diagramme de flux – patients inclus  

Données au 05/02/2025 
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 Situation actuelle sur les inclusions dans l’étude : 
Données au 05/02/2025: analyse faite sur 1394 patients. 

 
 Nombre de patient inclus au 05/02/2025: 

1394 patients dans la base : 644 (46%) enfants et 750 (54%) adultes :  

 Dont 169 patients décédés 
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  Profil des patients dans le registre 
 

                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                             
                                                                                                                                                                                                                        

  

 


