Ne 23
Septembre 2026

Observatoire national frangais des patients atteints de
DYSTROPHIE MUSCULAIRE FACIO-SCAPULO-HUMERALE

1428 patients au 31 juin 2026

Nice/Corse . 193
Toulouse NN 114
Paris . 102
Montpellier I 100

Bordeaux [ 85
Lyon e 81
Lille . 78
Angers I 08
Reims [ 49
Caen N 44
Dijon I 41

St-Ftienne I 41 Suivis (FEC)
Strasbourg  INNEGEG_G_——— 41 au 31 juin 2026

Nancy I 40
Nantes I 39
Limoges = 37

AQ : anto-questionnaire
FEC : fiche d’évalnation clinique

Marscille N 35 1| Toulon
S ——— 1 | Brest
Gartches [N 29 4547 . Besam';on
Créteil NN 27 fiches 2 : g:rrz;]ilse
Généralistes N 26 au total 7 B Rouen
Brest/Ploemeur [N 23 7 B Créteil
Rouen [N 21 9 B Vannes
Rennes [ 15 9 W Paris
Grenoble M 12 10 B Nantes
La Réunion [N 11 14 M St-Etienne
Bayonne/Hendaye Wl 8 2103 14 B Caen
Martinique Wl 6 fiches 18 W Montpellier
Cletrmont-Fd M 5 de suivi 19 @  Strasbourg
Colmar W 4 19 B La Réunion
Mulhouse W 4 21 B Limoges
Toulon W 4 22 I Bordeaux
Vannes W 4 31 @ Lyon
Besancon I 2 34 B Dijon
Poitiers I 2 44 W Lille
Chambéry | 1 54 I Nancy
Le Havre | 1 67 I Reims
Nimes | 1 140 I Angers
St-Brieuc | 1 234 e Toulouse
Thonon-les-B. | 1 517 Y/ A Nice/ Corse
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7-8 avril 2026
Atelier Observatoire FSH — Lille

7-10 avril 2026
5¢me congres annuel SOLVE FSHD —
Whistler, Canada

18-22 avril 2026
78 congres annuel AAN — Chicago

27-28 avril 2026
9¢me congres annuel EURO-NMD — Paris

25-26 juin 2026
33¢m¢ congres annuel FSHD IRC — Chicago

27-30 juin 2026
12¢me congres annuel EAN — Genéve

7—11 juillet 2026
19¢me congtes annuel ICNMD — Florence

10 novembre 2026
Réunion des investigateurs de ’Obs. FSH
— par visioconférence — date a confirmer

18-20 novembre 2026
23mes Journée de la SFM — Montpellier

Merci a tous ceux qui ont transmis les
informations ~ complémentaires ~ pour
Iétude sur la prévalence des dysthyroidies
et les facteurs qui leur sont associés
chez les patients atteints de FSH.

Vos retours ont permis de mener a bien
les analyses, et le manuscrit est en cours
de finalisation.

Service Systeme Nerveux Périphérique & Muscle

Pour vos nouveaux patients, pensez a faire signer le consentement.

Tous les documents utiles sont disponibles sur fshd.fr/documents.

Grace a votre engagement, plus de 2000
fiches de suivi ont pu étre collectées a ce jour.

Merci pour votre précieuse contribution !
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Hoépital Pasteur 2
30 voie romaine — 06001 Nice cedex

observatoire.dmfsh@chu-nice.fr

04 92 03 22 55
www.fshd.fr



https://fshd.fr/documents/

