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contact : arc.snpmsla@chu-nice.fr 

Service Système Nerveux Périphérique, Muscle et SLA – 04.92.03.57.53 

Merci pour votre participation active et votre investissement. Continuons tous ensemble 
dans cette lancée afin d’atteindre notre objectif  

 avant Janvier 2018. 

Newsletter n°4 : 
Décembre 2016 

OBSERVATOIRE NATIONAL FRANÇAIS DES PATIENTS ATTEINTS 
DE DYSTROPHIE MUSCULAIRE FASCIO-SCAPULO-HUMÉRALE 

BILAN DES INCLUSIONS EN DECEMBRE 2016  

Pr. Sabrina SACCONI Coordonnateur et Curateur Clinique  
Dr. Rafaëlle BERNARD - Curateur Moléculaire  

Pr. Christophe BEROUD - Bioinformatique  
 

Les news 

 Participation du Pr SACCONI aux congrès suivants  
afin de parler de l’observatoire : 

-  Journées Internationales de la Société Française de 
Neurologie – Paris (octobre 2016) 

3 congrès en novembre 2016 : 

- Conférence internationale de la FSH Society – Boston  

- Atelier international ENMC – Heemskerk (Pays-Bas) 

- 14èmes Journées de la Société Française de Myologie – 
Bordeaux 

À venir 
 
• Évaluation des Centres de Référence 

Nationaux 
 

• Lancement des Réseaux Européens de 
Référence pour les maladies rares et les 
maladies neuromusculaires  
 

• De nouveaux ateliers prévus en France 

Ateliers 

 551 patients inclus sur 650 
 84,8 % de notre objectif 

• 24 Février 2017 → Atelier  à Montpellier 
• 10 Mars  2017    → Atelier  à Bordeaux 


