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8 juillet 
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En ligne chaque semaine sur https://www.filnemus.fr/ 

Les actualités de la semaine 

 La campagne de recueil des données « PIRAMIG » (pilotage des rapports 

d’activité des missions d’intérêt général) est ouverte depuis le 1er juillet 

2024. 

Elle se déroulera jusqu'au : 

 27 septembre 2024 pour la partie métier 

 18 octobre 2024 pour la partie financière et la validation définitive 

En savoir plus 

 Un nouveau PUT-RD a été défini suite au passage en AP2 (accès précoce 

post AMM) du programme Skyclarys (Omaveloxolone) le 21/06/2024, date 

de publication de la décision de la HAS 

En savoir plus 

 Webinaire « Intelligence artificielle et maladies neuromusculaires » ce 

jeudi 11/07 à 18h00 ! 
En savoir plus 

 Réunion annuelle des syndromes myasthéniques le 24/01/2025 à l’hôpital 

Rothschild, Paris 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/campagne-piramig-3
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/un-nouveau-put-rd-a-ete-defini-suite-au-passage-en-ap2-du-programme-skyclarys
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires/live
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/reunion-annuelle-des-syndromes-myastheniques-congenitaux


 Newsletter du Registre SMA France_juin 2024 En savoir plus 

RCP  

 Retrouvez l’agenda des RCP de juin à août 2024  En savoir plus 

Agenda 

Juillet 2024  

8 
 

Groupe de travail : Réunion GT Calpaïnopathies à 16h En savoir plus 

11 
 

Webinaire du jeudi : « Intelligence artificielle et 

maladies neuromusculaires » 
En savoir plus 

Septembre 2024 

4 
 

Groupe de travail : Réunion GT CMT  à 17h En savoir plus 

5-6 
 

15e Journée Interdisciplinaire du Muscle 

Inflammatoire (JIMI), 2e edition franco-allemande 

Berlin 

En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/newsletter-du-registre-sma-france-juin-2024
https://www.filnemus.fr/rcp
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/reunion-gt-calpainopathies
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires/live
https://www.filnemus.fr/la-recherche/groupes-de-travail-recherche/charcot-marie-tooth
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/15eme-journee-interdisciplinaire-du-muscle-inflammatoire-les-5-et-6-septembre-2024-1


12-14 
 

Formation Summer School on multidisciplinary 

management of neuromuscular diseases 
En savoir plus 

19 
 

Congrès 6ème rencontre « Professionnels de santé et 

Patients » dédiée aux patients atteints surtout de 

neuropathies périphériques rares, Cité Internationale 

Universitaire, Paris 

En savoir plus 

Octobre 2024 

8-12 
 

Congrès WMS 2024, Prague, Tchéquie En savoir plus 

25-29 
 

Congrès ICNMD 2024, Perth, Australie En savoir plus 

Novembre 2024  

7 
 

Congrès Journée française de la maladie de Pompe  En savoir plus 

14-15 
 

Congrès  Symposium Institut Cochin “Muscle, 

Exercise and Health” 
En savoir plus 

15 
 

Congrès 23ème réunion annuelle du réseau « 

Dystrophies musculaires d'Emery-Dreifuss et autres 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/summer-school-multridisciplinary-management-of-neuromuscular-diseases-1
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/6eme-rencontre-professionnels-de-sante-et-patients-du-centre-ceramic
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/wms-2024
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/icnmd-2024
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-francaise-de-la-maladie-de-pompe
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/symposium-institut-cochin-muscle-exercise-and-health
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/23e-reunion-annuelle-du-reseau-dystrophies-musculaires-demery-dreifuss


pathologies de l'enveloppe nucléaire »,  Amphithéâtre 

de l'Institut de myologie, Paris 

20-22 
 

Congrès JSFM, Polydome Clermont-Ferrand  En savoir plus 

23 
 

Journée Transition organisée par le groupe de travail 

inter-filières Transition, en collaboration avec la 

PLateforme d'Expertise Maladies Rares des Hauts-de-

France (PLEMaRa) et le CHU de Lille, Lille 

En savoir plus 

29 
 

Réunion du réseau DM-Scope, en visio de 12h à 13h30 En savoir plus 

Décembre 2024  

6 
 

Congrès  Journée annuelle RESOCANAUX En savoir plus 

12 
 

Journée thématique Filnemus sur les thérapies 

innovantes le pré-programme est en ligne !   

Fondation Biermans Lapôtre, Paris 

En savoir plus 

13 
 

Journées annuelles de la filière FILNEMUS, Fondation 

Fondation Biermans Lapôtre, Paris 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/jsfm-2024
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-transition-a-lille
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/reunion-du-reseau-dm-scope
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/reunion-annuelle-resocanaux
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/11e-journees-annuelles-de-la-filiere-filnemus
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/11e-journees-annuelles-de-la-filiere-filnemus


 

 

 

16-20 
 

Formation DU maladies mitochondriales, prise en 

charge et nouveaux concepts – Inscriptions ouvertes 
En savoir plus 

Janvier 2025  

24 

 

Réunion annuelle des syndromes myasthéniques 

congénitaux, Hôpital Rothschild, salle Nation, Paris 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/du-maladies-mitochondriales-prise-en-charge-et-nouveaux-concepts
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/reunion-annuelle-des-syndromes-myastheniques-congenitaux

