
 

Le billet du lundi 
13 janvier 

2025 

Chers tous, voici le billet du lundi pour vous offrir chaque semaine une synthèse de 
l’information de la filière sans encombrer vos boîtes mail ! 

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

Les actualités de la semaine 

 Lancement de l’appel à projet 2025 de la filière Filnemus : 5 projets de 

recherche clinique et 2 projets associatifs. Date limite de soumission le 7 mars 

2025 

En savoir plus 

 Premier webinaire de l’année 2025 ce jeudi 16 janvier à 18h00 : « Myopathies du 

sujet âgé » présenté par le Dr Emmanuelle Salort-Campana 
En savoir plus 

 Nouveau replay en ligne : webinaire « Neuropathies anti-MAG, quel présent pour 

quel futur ? présenté par le Dr Emilien Delmont, neurologue, CHU Timone-APHM 
En savoir plus 

 Appel à candidature de la Fondation Alcimed pour mettre à disposition 

de quatre nouveaux patients, familles de patients et/ou associations de patients, 

l’expertise des équipes d’Alcimed  

En savoir plus 

 Un livret d’aide à l’annonce diagnostique pour les myopathies est maintenant 

disponible. Vous pourrez réaliser vos premières commandes à l’occasion du 

congrès SFNPédiatrique à Lyon du 15 au 17 janvier 2025 auprès de Filnemus sur 

le stand interfilière.   

En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/lancement-de-lappel-a-projet-filnemus-2025-2026
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/les-replays
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/appel-a-candidature-de-la-fondation-alcimed
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/un-livret-illustre-daide-a-lannonce-diagnostique-pour-les-jeunes-enfants-atteints-de-myopathie


 Emission web « Vous voulez en savoir plus sur l’ataxie de Friedreich, maladie 

rare neurologique ? » en direct le 15 janvier 2025 à 18h sur la chaine YouTube de 

l’Association Française Ataxie de Friedreich (AFAF)  

En savoir plus 

 Newsletter du registre français SMA France - décembre 2024 En savoir plus 

RCP  

 L’Agenda des RCP En savoir plus 

Agenda 

Janvier 2025  

16 
 

Webinaire Myopathies du sujet âgé, Dr Emmanuelle Salort-

Campana 

En direct sur le site à 18H00 

En savoir plus 

24 
 

1ère Journée SMA France, Paris  En savoir plus 

24 
 

Journée "Education thérapeutique et maladies rares 

pédiatriques, place et apport des parents ». Plateforme 

maladies rares APHP, Paris.  En présentiel uniquement 

En savoir plus 

30 
 

Congrès annuel de la Société Française du Dépistage 

Néonatal 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/emission-web-vous-voulez-en-savoir-plus-sur-lataxie-de-friedreich-maladie-rare-neurologique-en-direct-le-15-janvier-2025-a-18h
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/newsletter-du-registre-sma-france-decembre-2024
https://www.filnemus.fr/rcp
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/1ere-journee-sma-france
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-education-therapeutique-et-maladies-rares-pediatriques-place-et-apport-des-parents-1
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/congres-annuel-de-la-societe-francaise-du-depistage-neonatal


31 
 

29ème édition des Journées de la Société Francophone du 

Nerf Périphérique (SFNP) du 31 janvier au 1er février 2025  
En savoir plus 

Février 2025  

6 
 

Journée Thématique Bases de données et Registres En savoir plus 

7 
 

Réunion annuelle du réseau français d'étude des syndromes 

myasthéniques congénitaux 
En savoir plus 

20 
 

Webinaire Neuropathie petites fibres : quelles avancées ? Dr 

Céline Labeyrie 

En direct sur le site à 18H00 

En savoir plus 

Mars 2025 

20 
 

Webinaire Titre à venir, Pr Isabelle Desguerre 

En direct sur le site à 18H00 
En savoir plus 

22 
 

34e congrès CMT-France, Strasbourg En savoir plus 

27 
 

Journée Cœur-Muscle 2ème édition En savoir plus 

28 
 

Workshop « E-santé dans les maladies neuromusculaires » En savoir plus 

Mai 2025  

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/29eme-edition-des-journees-de-la-societe-francophone-du-nerf-peripherique-sfnp
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/les-journees-thematiques-de-filnemus/2025/journee-thematique-bases-de-donnees-et-registres
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/reunion-annuelle-du-reseau-francais-detude-des-syndromes-myastheniques-congenitaux
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/34e-congres-cmt-france
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-coeur-muscle
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/workshop-e-sante-dans-les-maladies-neuromusculaires


14-16 
 

Formation courte en génétique à la faculté de médecine de 

Montpellier : Le séquençage haut débit pour le diagnostic des 

maladies rares et les corrélations génotype-phénotype 

En savoir plus 

15 
 

Webinaire La dystrophie myotonique de Steinert, Dr Céline 

Tard 

En direct sur le site à 18H00 

En savoir plus 

21-23 
 

5th International Meeting on Laminopathies En savoir plus 

Juin 2025  

19-20 
 

Atelier euro-méditerranéen _ 2ème édition En savoir plus 

20 
 

Webinaire à préciser 

En direct sur le site à 18H00 
En savoir plus 

Juillet 2025 

20 
 

Webinaire à préciser 

En direct sur le site à 18H00 
En savoir plus 

Septembre 2025  

11-12 
 

Journée neuromusculaire de Marseille 2025  En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/carte-interactive/rechercher-une-formation/formation/Le%20s%C3%A9quen%C3%A7age%20haut%20d%C3%A9bit%20pour%20le%20diagnostic%20des%20maladies%20rares%20et%20les%20corr%C3%A9lations%20g%C3%A9notype-ph%C3%A9notype-422
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/5th-international-meeting-on-laminopathies
https://www.filnemus.fr/carte-interactive/rechercher-une-formation/formation/Atelier%20Euro-M%C3%A9diterran%C3%A9e%20des%20pathologies%20neuromusculaires-444
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-neuromusculaire-de-marseille-2025


 

18-19 
 

La 16ème Journée Interdisciplinaire du Muscle Inflammatoire 

(JIMI) aura lieu les 18 & 19 septembre à Paris.  Le pré-

programme est en ligne  

En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/jimi-2025

