Le billet du lundi 5 octobre 2026

Filnemus

Filiére Neuromusculzire

Chers tous, voici le billet du lundi pour vous offrir chaque semaine une synthese de l'information de la filiere sans
encombrer vos boites mail !

En ligne chague semaine : Billets du lundi FILNEMUS - Filnemus

Les actualités de la semaine

%~ Deux concours sont ouverts aux membres de la filiére :

o Concours innovation Filnemus 2026 sur la thématique : « L'lA et les technologies
numériques pour faciliter la prise de décision sur I'orientation et le déploiement
des parcours ».
Il a pour objectifs d'identifier, soutenir et valoriser des projets innovants mobilisant I'lA
ou des technologies numériques, afin d'améliorer les parcours des patients et de renforcer
I'organisation de la filiere.
Une dotation de 20 000 euros sera attribuée au projet lauréat. Les candidatures sont
ouvertes jusqu'au 16 novembre 2026.

En savoir plus

o Concours photographie Filnemus 2026 visant a valoriser les travaux scientifiques et
les pratiques de soins liés aux maladies neuromusculaires rares, et a enrichir la
communication de la filiére. En savoir plus
Il comporte deux catégories : science et soins. Trois prix seront remis pour chacune des
catégories. Date limite de dépot des candidatures : 9 novembre 2026.

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

" La 13° Journée annuelle Filnemus aura lieu le 11 décembre 2026 a la Fondation Biermans-
Lapotre a Paris. Cette journée annuelle sera précédée d'une Journée thématique « Maladies
mitochondriales : avancées et perspectives » le 10 décembre 2026 apres-midi.

En savoir plus

INSCRIPTION

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

¥~ Une réunion médicale « Real world evidence days » sur la myasthénie auto-immune, En savoir plus
organisée par UCB, en collaboration avec Filnemus, se déroulera le 9 décembre en soirée et
le 10 décembre 2026 en matinée, a la Cité internationale universitaire de Paris. INSCRIPTION

¥~ La prochaine réunion du groupe de travail Matrice Extracellulaire se tiendra

En savoir plus
le 14 octobre 2026 de 10 h a 12 h en visio-conférence. volr Pl

&~ Webinaires

o Prochain webinaire le jeudi 15 octobre a 18 h : « Neuropathies chez I'enfant : de .
la génétique au métabolisme », présenté par le Pr Cyril Gitiaux. En savoir plus
En direct sur le site.

o Le replay du webinaire « Les innovations en réadaptation a I'ére des molécules innovantes

, , . . En savoir plus
dans la SMA », présenté par le Pr Carole Vuillerot, est en ligne.

“~ Nouveauté agenda. La 4° Journée francaise sur la glycogénose de type Ill aura lieu le
17 décembre 2026, a I'’Auditorium de l'Institut de myologie a Paris. Le programme est en ligne En savoir plus
et les inscriptions sont ouvertes.

“~ La campagne de recueil des données « PIRAMIG » se déroule jusqu'au 16 octobre 2026 pour

: . . —n Sgr s . En savoir plus
la partie « Financiére » et la validation définitive du rapport d’activité.
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¥~ Les CRMR et CCMR qui souhaitent changer de responsable de centre sont invités a
soumettre leur dossier a la filiere pour vendredi 23 octobre 2026.

“~ Le 3° numéro de la revue Horizon hATTR est en ligne. Il est consacré aux actions du CRMR
PACARARE Hospices civils de Lyon et s'intitule : Un parcours coordonné, du risque génétique
au suivi personnalisé, des la phase présymptomatique.

En savoir plus

En savoir plus

%~ La prochaine RCP post-génomique aura lieu le lundi 26 octobre 2026 de 17 ha 19 h.

%~ L'agenda des RCP.

L'agenda

Octobre 2026

0 Journée annuelle du CRMR de Rouen et du centre de référence des
13 w? maladies lysosomales de Rouen
" Al'amphithéatre Dumesnil, UFR Santé de Rouen

0

15-16 IR=A 3¢ Journées biopsie nerf et peau - Réunion biopsie de nerf

A Paris

diseases

Summer school on multidisciplinary management of neuromuscular
21-24 QI?
A Marseille

Novembre 2026

12 9 ﬁ 2°¢ Journée LAMA2
“F A l'hopital Pitié-Salpétriére, Paris

. f:lr 23¢ Journées de la SFM

“H Au Corum, Montpellier

7 f:lr Journée annuelle de RESOCANAUX
“F A l'hopital Pitié-Salpétriére, Paris

0 25¢ réunion du réseau francais « Emery-Dreifuss et autres pathologies de
‘78 1. renveloppe nucléaire »
o A I'Auditorium de I'Institut de myologie, hopital de la Pitié-Salpétriére, Paris

Décembre 2026

Real world evidence days
Au College franco-britannique, Cité internationale universitaire de Paris

0
9-10 QRS

Journée thématique « Maladies mitochondriales : avancées et
perspectives »
A la Fondation Biermans-Lapétre, Cité internationale universitaire de Paris

2o

10 o

11 QI? 13¢ Journées annuelles Filnemus
A la Fondation Biermans-Lapétre, Cité internationale universitaire de Paris

15 B %’ 5¢ Congreés francophone multidisciplinaire de I'amylose
0 Au format hybride a la Maison de la chimie a Paris et en distanciel
: %’ 4° Journée francaise sur la glycogénose de type Ili

a'ag' A I'Auditorium de I'Institut de myologie, hdpital de la Pitié-Salpétriére, Paris

17 |

Février 2027

0 Journée chercheurs-cliniciens des centres de référence CALISSON et
(8 -~ CARAMMEL
o A I'ancienne Faculté de médecine, Montpellier

Mars 2027

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus

En savoir plus
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En savoir plus
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4.5 lLH' 2nd International Clinical Care Symposium on Spinal Muscular Atrophy

N e En savoir plus
“ A Prague, Tchéquie

Journée thématique CMT .
19 AN En savoir plus
A I'hotel Pullman, Bordeaux-Lac
';--: e a -
20 IR=A 36¢ Congreés de CMT-France En savoir plus

- A I'hétel Pullman, Bordeaux-Lac

A 15th International Congress of Paediatric Electromyography

P N ) En savoir plus
71 A Cambridge, Grande-Bretagne
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