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Budget coordination : 250 k€ annuels





– consortiums
• APHP 

– Paris-Est, Canalopathies, et SLA

– GNMH + CARAMMEL

• Nice
– Muscle, SLA, mitochondries (CALISSON)

• Limoges-Tours 
– Muscle et SLA

• Marseille
– Muscle, SLA

• Rhône-Alpes
– Muscle, SLA

– CRMR
• APHP : Bicêtre

• Nantes

8 HCP FRANCAIS







BOARD – (14 m)

Bushby Coordinator Newcastle UK

Evangelista Project manager Newcastle UK

Lochmüller Research Newcastle UK

Reilly Neuropathies Londres UK

Horvath Mitochondria Newcastle UK

Carlier Imagerie Paris France

Urtizberea Education Hendaye France

Lamy Ethics – e-PAG Paris France

Udd Anatomo-pathologie Tampere Finlande

Van den Bergh (P) Electrophysiogy Bruxelles Belgique

Ferlini Genetics Ferrara Italie

Kirschner Freiburg Allemagne

De Visser Muscle Amsterdam Pays Bas

Van den Berg (L) Motoneuron Utrecht Pays Bas
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Activités 2017

– intronisation du réseau Euro-NMD (mars, Vilnius)

– mise en place du site internet Euro-NMD
• base déclarative des 61 HCP

– mise en place des commissions spécialisées et boards

– Executive Committee (board) : réunion mensuelle TC
• 14 membres dont 3 de Filnemus

• P. Carlier, JA Urtizberea, F. Lamy

– accord-cadre EAN – Euro-NMD

– meeting Euro-NMD Freiburg 29 novembre 2017



Prévsionnel 2018

- déploiement de la plate-forme de télémédecine

- Translational Summer School Euro-NM : 

- juillet 2018, Newcastle, 30 personnes

- autres activités de formation : notamment Imagerie

- partenariat sociétés savantes

- EAN, EPNS, ESPRIM, autres

- partenariat programmes européens de recherche

- type SOLVE-RD (errance diagnostique)

- EJP (European Joint Program)

- 2ème vague de labellisation de HCP



Analyse critique

– Eléments positifs
• effet structurant, visibilité des MNM au niveau européen

• respect du calendrier, mise en place coordination

• partenariat sociétés savantes

– Eléments moins positifs
• flou persistant sur l’impact du Brexit

• retard plateforme de télémédecine

• sous-financement

• place/rôle des représentations de patients

• délimitation ligne de partage EURO-NMD / TREAT-NMD


