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Eléments de contexte 
 
• dernier étage de la fusée européenne Maladies Rares 
• projet ancien, cadre légal datant de 2014 
• projet porté par la Commission Européenne (UE) 
• et s’inscrivant dans les directives soins transfrontaliers 
• importants travaux préparatoires (EUCERD) 
• objectif d’accès à des soins d’excellence 
• dans un contexte d’équité 
• mais marche en ordre dispersé 

– entre structures très abouties (PNMR, CRMR, etc.) 
– et des pays où il n’y a rien ou presque 

• pour les MNM, on ne part pas de rien 
 
 
 



Activités 2016 

– janvier 2016 

– Workshop préparatoire  à Newcastle 

– poser les fondations du projet EURO-NMD 

– représentation française  conséquente 
• D. Adams, J.A. Urtizberea (FILNEMUS) 

• C. Desnuelle (Filière FILSLAN) 

• G. Bonne (Société Française de Myologie) 

• K. Wahbi (Institut de Myologie) 

– réponse à l’appel d’offres en juin 2016 



Activités 2016 
– dépôt d’un dossier unique 

– 61 centres européens neuromusculaires impliqués 

– dont 8 CRMR ou consortiums français  

– pas de projet NMD concurrent 

– critères assez souples pour participer 

• files actives, plateaux techniques, recherche… 

– mais beaucoup d’éléments de preuve à apporter 

• gros travail administratif de compilation  

• en lien avec les administrations locales 

– avec plusieurs filtres exercés par:  

• institutions locales, Filnemus, DGOS, Newcastle, EU… 



– 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 participants français / Euro-NMD 



Les aspects positifs 
 
• procédure très structurante 
• y compris au niveau national 
• redéfinition (partielle) des périmètres 
• apport de la Filière (activités de conseil et de veille) 
 
Les aspects moins positifs 
 
• un rapport coût-bénéfice pour l’instant très peu favorable 
• pas de filtre vraiment exercé au niveau de Newcastle 
• sur-représentation, non justifiée, de certains pays (Benelux, Italie) 
• crainte d’une nouvelle usine à gaz / monstre administratif 

 





EURO-NMD (Gouvernance) 
 
• projet bien avancé de Gouvernance  
• ERN officiellement coordonné par Newcastle 
• Kate Bushby : coordinatrice mais empêchée depuis plusieurs mois 
• Hans Lochmüller : vice-coordinateur 
• pas d’incidence du Brexit au moins pour les 5 prochaines années 
• sous-commissions  

– par groupes de pathologies (muscle, nerf, jonction…) 
– ou par outils (imagerie, histologie, génétique, …) 
– ou thématiques (éducation, éthique) 

• phase de cooptation des animateurs en cours 
•  représentation des patients effective (via e-PAG et autres) 
• Board élargi (61) et un board restreint (~ 15) 





EURO-NMD (calendrier) 
 
• juin 2016 : remise des dossiers 
• septembre-octobre 2016 : évaluation des projets 

– évaluation de 8 centres parmi les 61 dont Newcastle 
– sur site ou sur dossier 
– NB : pas de centres français audités 

• Expert mandaté par Bruxelles (Agence Qualité Andalousie) 
• tous les dossiers jugés recevables 
• Octobre 2016 : séminaire des coordinateurs futurs ERN (23) 
• 15 décembre 2016 

– publication officielle des résultats 

• mars 2016 (Vilnius, Lithuanie) 
– cérémonie de remise des prix aux heureux gagnants 

 
 





EURO-NMD (retombées attendues) 
 
• obtention du LOGO 

– mais pour le seul établissement porteur 
– donc pénalisant pour les CR organisés en consortiums 

• standardisation des procédures de saisine 
• standardisation des consentements patients 
• plateforme électronique d’échanges (e-médecine) 
• outils de mesure de l’activité du réseau 
• harmonisation des codages (Orphanet, autres) 
• valorisation (pas encore) 
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TREAT-NMD 
 
• Relations mieux suivies 
• nouveau président : K. Flanigan (USA) 
• participation française au Comité Exécutif 

– octobre 2016 : élection de J.A. Urtizberea au Board 
– comme représentant de Filnemus  

• réunions du TGDOC, du TACT… 
• sujets de préoccupation du moment 

– pérénisation des ressources (sec. du TGDOC) 
– contrôle-qualité des databases 
– participation française aux BDD partagés (au coup par coup) 
– organisation du colloque de Freiburg (novembre 2017) 

 

 
 



Thématique OUTRE-MER 
 
• staffs médicaux en télémédecine 

– Ile de La Réunion, notamment 
– suivi de dossiers avec Calédonie 
– pas de missions sur place pour l’instant 

 
• Enseignement Formation MNM 

– Réunion, et bientôt aux Antilles (DIU) 
– Journées Caraibéennes Maladies Rares (Martinique) 

 

• travail inter-filières (avec Multi-FAVA) 
– cf. présentation de J. Pariente 

 
 
 
 



Autres 
 

– cours ENMG Alger (novembre 2016) 
– projet DIU ‘myo’ conjoint France et Emirats 
– participation aux Ecoles d’Eté 

• EVELAM (Punta del Este) 
• Master Class Euro-Russe 

– collaborations avec l’Iran 
• colloque génétique, septembre 2016 
• colloque neuromusculaire, décembre 2016 

– réseau ROAMY (Afrique de l’Ouest) 
– préparation (intensive) de la WMS 2017 

• St Malo 
• octobre 2017 

 

 

 
 
 
 


