
L’ERN EURO-NMD : CHANGEMENT DE 

COORDINATION ET PROJETS FUTURS
TERESINHA EVANGELISTA

COORDINATRICE DE EURO-NMD



QU'EST-CE QU'UN ERN?

 Un réseau de prestataires de soins / centres de santé fournissant des soins

hautement spécialisés, dans le but d'améliorer l'accès au diagnostic, au traitement et

aux soins des patients à travers l'Europe "
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2 Sweden

1 Slovenia

1 Bulgaria

1 Finland

1 Poland

2 Hungary

5 Belgium

5 Spain

15 Italy

8 France

2 Czech Republic

5 The Netherlands

8 Germany

4 UK

61 HCPs 14 Countries









CPMS https://cpms.ern-net.eu/login/



8



1STYEAR GOALS

i. To establish a functional Europe-wide network

ii. To collate and review existing information on NMDs

iii. To provide a map of expertise across Europe and define pathways for clinicians and patients to

access the centres of excellence;

These primary goals were for most achieved
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EURO 
NMD

Interaction with other ERNs; 
Learned Societies; ENMC

Working Groups

Mapping the 
expertise

Organisation

Defining goals

Guidelines

Other
Interaction with 

the EC

Interaction with 

the HCPs and PAB
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EURO-NMD –Year One achievements

Website Launched in 

June 2017

Subscribe to our  

Newsletters

First Conference Nov 17 –Freiburg

2nd Nov 2018 -Prague

59 of 61 HCP 

fully engaged

CPMS Piloted and 

tested 1st patients 

ready to refer

secretariat did not reach full 

capacity until October 2017
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EURO-NMD current work 

Planning the Summer 

School and 2019 

training programme 

Receiving and managing the 

diagnosis and treatment of 

the first patients through 

CPMS

Prioritising PROMS:

• ALS 

• SMA

• Myasthenia Gravis

• Peripheral 

Neuropathies and 

• Myotonic Dystrophy

Working on new guidelines :

• Guillain-Barre Syndrome

• Myositis

• GNE Myopathy

• Paediatric Myasthenia Gravis

• ALS

Starting Work on S4R 

and SOLVE RD
EJP –RD

Planning a COST Action on 

genetics



SITUATION A PRÉSENT 

 La coordination est encore à Newcastle

 Le Board de l’ERN a décidé de transférer la coordination à Paris (APHP / Institut de Myologie) en 

mars 2019 indépendamment du Brexit

 La Commission Européenne a demandé à tous les ERNs coordonnée du Royaume Uni de ne pas 

soumettre le projet pour la « Grant de Coordination » jusqu’ à ce qu’il donne des nouvelles 

indications

 La subvention pour la deuxième année se termine fin Février 2019 – on commence à avoir des 

problèmes avec les personnes employées sur cette subvention



PROBLÈMES

 Incertitude en regardent le future; «Timelines » imposée par la CE

 Changement de personnel de Newcastle à Paris; comment ça peut ce faire sans perturber les travaux?

 Utilisation du CPMS et les problèmes regardent la responsabilité civile des compte rendus écrits

 Comment incorporer des nouveaux membres et les « Affiliated Partners »?

 Intégration des ERNs dans le système national de santé des états membres

 Remboursement des actes médicaux pratiqués au sein de l’ERN 



LE FUTURE

Lignes des actions principales

 EDUCATION

 E-Consultation

 Lignes directrices

 Forte participation dans des programmes européennes – ouvert a tout les HCPs

 Continuer l’interaction avec La Commission Européenne afin d’influencer les politiques concernant les ERNs

 Au niveaux Nationale avoir une action concertée avec FILNEMUS at FILSLAN

 Interaction avec EMA



16

For further details contact: info@ern-euro-nmd.eu

@euro_nmd

ern-euro-nmd.eu

CPMS help Desk: support@ern-euro-nmd.eu

“EURO-NMD is one of the 24 European Reference Networks (ERNs) approved by the ERN Board of Member States. The ERNs are co-funded by the European Union 
(Health Programme and CEF).

For more information about the ERNs and the EU health strategy,
please visit ec.europa.eu/health/ern“

http://ec.europa.eu/health/ern

