
 

Le billet du lundi 
28 septembre 

2026 

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 : Billets du lundi FILNEMUS - Filnemus 

Les actualités de la semaine 

 La 13e Journée annuelle Filnemus aura lieu le 11 décembre 2026 à la Fondation Biermans-

Lapôtre à Paris. Cette journée annuelle sera précédée d'une Journée thématique « Maladies 

mitochondriales : avancées et perspectives » le 10 décembre 2026 après-midi. 

En savoir plus 

L’inscription est gratuite mais obligatoire. Date limite : le 27 novembre.  

 
 

 Une réunion médicale « Real world evidence days » sur la myasthénie auto-immune, 

organisée par UCB, en collaboration avec Filnemus, se déroulera le 9 décembre en soirée et 

le 10 décembre 2026 en matinée, à la Cité internationale universitaire de Paris. 

En savoir plus 

  

 La filière Filnemus lance deux concours : 
 

     Concours innovation Filnemus 2026 sur la thématique : « L’IA et les technologies 

numériques pour faciliter la prise de décision sur l’orientation et le déploiement de 

parcours ». 

Il a pour objectifs d’identifier, soutenir et valoriser des projets innovants mobilisant l’IA 

ou des technologies numériques, afin d’améliorer les parcours des patients et de renforcer 

l’organisation de la filière. 

Une dotation de 20 000 euros sera attribuée au projet lauréat. Les candidatures sont 

ouvertes jusqu'au 16 novembre 2026. 

En savoir plus 

    Concours photographie Filnemus 2026 visant à valoriser les travaux scientifiques et les 

pratiques de soins liés aux maladies neuromusculaires rares, et à enrichir la 

communication de la filière. 

Il comporte deux catégories : science et soins. Trois prix seront remis pour chacune des 

catégories. Date limite de dépôt des candidatures : 9 novembre 2026. 

En savoir plus 

Les lauréats de ces deux concours seront annoncés lors des Journées annuelles de la filière.  

 Encore quelques jours pour renseigner la partie « Métier » pour la campagne de recueil des 

données « PIRAMIG ». Date de clôture le 2 octobre 2026. 

Pour la partie « Financière » et la validation définitive du rapport d’activité, la date de 

clôture est le 16 octobre 2026. 

En savoir plus 

 Les CRMR et CCMR qui souhaitent changer de responsable de centre sont invités à 

soumettre leur dossier à la filière pour vendredi 23 octobre 2026. 
En savoir plus 

 Webinaires. Prochain webinaire le jeudi 15 octobre à 18 h : « Neuropathies chez l’enfant : de 

la génétique au métabolisme », présenté par le Pr Cyril Gitiaux. 

En direct sur le site. 

En savoir plus 

 Une nouvelle saison de podcasts sur la PIDC débute. Les trois premiers épisodes de cette 

collaboration de Filnemus avec RARE à l’écoute sont en ligne. 

Un épisode de cette saison sera diffusé chaque semaine. 
En savoir plus 

INSCRIPTION 

INSCRIPTION 

https://www.filnemus.fr/
https://www.filnemus.fr/
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/les-journees-annuelles-de-filnemus/13e-journees-annuelles-filnemus
https://www.filnemus.fr/13e-journees-annuelles-filnemus-2026
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/real-world-evidence-days-2026
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/concours-innovation-filnemus-2026-1
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/concours-photo-filnemus-2026-1
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/ouverture-de-la-campagne-de-recueil-des-donnees-piramig-2026
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/campagne-de-succession-de-responsable-de-centre-filnemus-octobre-2026
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/nouvelle-saison-de-podcasts-sur-la-pidc-polyradiculonevrite-inflammatoire-demyelinisante-chronique
https://www.filnemus.fr/13e-journees-annuelles-filnemus-2026
https://www.ucb-meetings.com/event/9167fa4a-1f05-4c2f-8d88-cfc774b359ce/register?environment=P2


Les RCP  

 La prochaine RCP post-génomique aura lieu le lundi 26 octobre 2026 de 17 h à 19 h. En savoir plus 

 L’agenda des RCP. En savoir plus 

L’agenda 

Septembre 2026 

29 au 

3 oct.  
31e Congrès international annuel de la World Muscle Society 

À Hiroshima, Japon 
En savoir plus 

Octobre 2026 

13 
 

Journée annuelle du CRMR de Rouen et du centre de référence des 

maladies lysosomales de Rouen 

À l’amphithéâtre Dumesnil, UFR Santé de Rouen 

En savoir plus 

15-16 
 

3e Journées biopsie nerf et peau - Réunion biopsie de nerf 

À Paris 
En savoir plus 

21-24 
 

Summer school on multidisciplinary management of neuromuscular 

diseases 

À Marseille 

En savoir plus 

Novembre 2026 

12 
 

2e Journée LAMA2 

À l'hôpital Pitié-Salpêtrière, Paris 
En savoir plus 

18-20 
 

23e Journées de la SFM 

Au Corum, Montpellier 
En savoir plus 

27 
 

Journée annuelle de RESOCANAUX 

À l’hôpital Pitié-Salpêtrière, Paris 
En savoir plus 

27 
 

25e réunion du réseau français « Emery-Dreifuss et autres pathologies de 

l’enveloppe nucléaire » 

À l’Auditorium de l’Institut de myologie, hôpital de la Pitié-Salpêtrière, Paris 

En savoir plus 

Décembre 2026 

9-10 
 

Real world evidence days 

Au Collège franco-britannique, Cité internationale universitaire de Paris 
En savoir plus 

10 
 

Journée thématique « Maladies mitochondriales : avancées et 

perspectives » 

À la Fondation Biermans-Lapôtre, Cité internationale universitaire de Paris 

En savoir plus 

11 
 

13e Journées annuelles Filnemus 

À la Fondation Biermans-Lapôtre, Cité internationale universitaire de Paris 
En savoir plus 

15 
 

5e Congrès francophone multidisciplinaire de l’amylose 

Au format hybride à la Maison de la chimie à Paris et en distanciel 
En savoir plus 

Février 2027 

1er 
 

Journée chercheurs-cliniciens des centres de référence CALISSON et 

CARAMMEL 

À l’ancienne Faculté de médecine, Montpellier 

En savoir plus 

Mars 2027 

4-5 
 

2nd International Clinical Care Symposium on Spinal Muscular Atrophy 

À Prague, Tchéquie 
En savoir plus 

19 
 

Journée thématique CMT 

À l'hôtel Pullman, Bordeaux-Lac 
En savoir plus 

20 
 

36e Congrès de CMT-France 

À l'hôtel Pullman, Bordeaux-Lac 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/date-de-la-reunion-de-concertation-pluridisciplinaire-post-genomique
https://www.filnemus.fr/rcp
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/31e-congres-international-annuel-de-la-world-muscle-society
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-annuelle-du-crmr-de-rouen-et-du-centre-de-reference-des-maladies-lysosomales-de-rouen
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/3e-journees-biopsie-nerf-et-peau-reunion-biopsie-de-nerf
https://www.filnemus.fr/les-formations/formation-filnemus/summer-school-on-multidisciplinary-management-of-neuromusuclar-diseases
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/2e-journee-lama2
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/23e-journees-de-la-sfm
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-annuelle-de-resocanaux
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/25e-reunion-du-reseau-francais-emery-dreifuss-et-autres-pathologies-de-lenveloppe-nucleaire
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/real-world-evidence-days-2026
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/les-journees-annuelles-de-filnemus/13e-journees-annuelles-filnemus
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/les-journees-annuelles-de-filnemus/13e-journees-annuelles-filnemus
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/5e-congres-francophone-multidisciplinaire-de-lamylose
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-chercheurs-cliniciens-des-centres-de-reference-calisson-et-carammel
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/2nd-international-clinical-care-symposium-on-spinal-muscular-atrophy
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/les-journees-thematiques-de-filnemus/2027/journee-thematique-cmt
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/36e-congres-de-cmt-france


 

Septembre 2027 

20-22 
 

15th International Congress of Paediatric Electromyography 

À Cambridge, Grande-Bretagne 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/15th-international-congress-of-paediatric-electromyography

