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Un très bon maillage territorial

faisant participer l’Outre-Mer



Filière de santé Maladies rares : FILNEMUS 
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Sites Coordonnateurs MNM                   Site Coordonnateur pour le Mitochondriales adulte-enfant - CALISSON 

Site Coordonnateur NNERF                   Site Coordonnateur pour les Mitochondriales adulte-enfant - CARAMMEL 

Une réduction 

importante du nombre 

de CRMR (15  6) 

par une volonté du jury 

de regroupement 

géographique













A National French consensus on gene lists for the diagnosis of myopathies using Next Generation Sequencing

European Journal of Human Genetics (accepté)

Martin Krahn1,2 *, Valérie Biancalana3, Laurence Michel-Calemard4, Juliette Nectoux5, France Leturcq5, Céline Bouchet-Séraphin6,

Cécile Acquaviva-Bourdain7, Mathieu Cerino1,2, Emmanuelle Campana-Salort1,8, Annamaria Molon8, Jon Andoni Urtizberea9,

Frédérique Audic1,8, Brigitte Chabrol8, Jean Pouget1,8, Roseline Froissart7, Judith Melki10, John Rendu11,12,13, François Petit14,

Corinne Metay15, Nathalie Seta6, Damien Sternberg15, Julien Fauré11,12,13 and Mireille Cossée16,17

Homogénéisation nationale des analyses par NGS dans la démarche diagnostique





Journées thématiques de FILNEMUS



Commission des Essais Thérapeutiques



Maladie de Steinert Syndromes myotoniques non dystrophiques 

Amyotrophie Spinale Infantile Paralyses périodiques 

Myasthénie Hyperthermie maligne 

DMD CMT 

Maladie de Pompe Infantile Neuropathie Amyloïde Familiale 

Maladie de Pompe Adulte PIDC



Parus En cours A faire ++

Myasthénie auto-immune
Dystrophie musculaire progressive de 

Duchenne enfants/adultes (DMD) 
Dystrophie myotonique

de Steinert

Maladie de Pompe Amyotrophie spinale 

Neuropathie amyloïde familiale Neuropathie de Charcot-Marie-Tooth

Dermatomyosite de l’enfant 
et de l’adulte

Déficit en enzyme débranchante ou 
glycogénose de type III

Dystrophie musculaire 
Facio-Scapulo-Humérale

Dystrophie Musculaire De Becker

Maladie de Mc Ardle

Myosite à inclusions sporadique

PNDS





FILNEMUS: « A quoi ça sert ? »

• Une réelle opportunité d’harmonisation des pratiques

• Une réelle opportunité de mise en commun des savoir-faire

• Une réelle opportunité du faire-savoir

• Une réelle opportunité de fonctionnement à l’échelle 

nationale 

• Une crainte : le repliement sur soi monocentrique





Chers amis,

L’appel à projet concernant la relabellisation des Filières de Santé Maladies Rares va être prochainement 
annoncé. Dans la mesure où je cesse mes fonctions, il est nécessaire d’identifier un nouveau porteur de projet pour 
la Filière FILNEMUS ;
Il faut donc prévoir les conditions de choix concernant le futur porteur de projet.
Selon certaines informations préalables qui ont circulé, des prérequis sont nécessaires pour ce porteur de projet :

- être PU-PH
- être ou avoir été responsable d’un Centre de Référence dans le champ de la Filière.

Je vous adresse à cet effet cet appel à candidature.
Chaque candidat devra me faire connaitre sa candidature pour le vendredi 12 octobre et m’adresser les éléments 
suivants pour le 19 octobre :

- identité
- nom du Centre de Référence dont le candidat est ou a été responsable au sein de la Filière Filnemus.
- responsabilités exercées au sein de la Filière FILNEMUS depuis sa création.
- bref CV comportant la liste des publications indexées des trois dernières années concernant les maladies 

neuromusculaires.
- avis du CRMR auquel appartient le candidat sur sa candidature. Cet avis tiendra compte de l’avis de 

l’ensemble des sites coordonnateur et constitutifs du CRMR auquel appartient le candidat.
- liens d’intérêt faisant l’objet de relations contractuelles avec d’autres structures que les structures 

hospitalo-universitaires.
- propositions d’action du candidat concernant FILNEMUS sans dépasser 10 lignes.

Mail du 5/10/2018 aux responsables des 32 CRMR de FILNEMUS


