. . 21 Avril
Le billet du lundi 2025

Filnemus

Filiére Neuromusculaire

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

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

Les actualités de la semaine

" Rappel ! webinaire Filnemus, Mercredi 23 avril a 18h - « Que reste-t-il de la biopsie

. . En savoir plus
nerveuse en 2025 ? » présenté par le Pr Laurent Magy

““~ DGOS : Les CRMR et CCMR de la Filiére Filnemus qui souhaitent changer de responsable de
centre sont invités a soumettre leur dossier a la Filiere (filierefilnemus@ap-hm.fr ) pour vendredi En savoir plus
23 mai 2025

¥~ Autorisation d'Accés Compassionnel (AAC) pour le Givinostat pour les patients atteints
de Dystrophie Musculaire de Duchenne. Le recueil des données se fera via le module En savoir plus
SDM-T (Set de Données Minimal-Traitement) de la plateforme BaMaRa...

" Rappel ! questionnaire sur le séquencage génomique : les cliniciens de la filiére sont
invités a compléter ce sondage dont I'objectif est d'évaluer I'évolution des En savoir plus
problématiques liées a I'acces au séquencage du génome dans le cadre du PFMG2025

~ Prochaine réunion du Groupe de Travail Calpainopathie, le mercredi 23 avril, de 10h a

11h En savoir plus

& Les Appels a projets


https://www.filnemus.fr/
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
mailto:filierefilnemus@ap-hm.fr
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/centres-maladies-rares-succession-dans-les-fonctions-de-responsable-medical
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/autorisation-dacces-compassionnel-givinostat-dmd-sdm-t-bamara
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/questionnaire-devaluation-de-levolution-des-problematiques-liees-a-lacces-au-sequencage-du-genome-dans-le-cadre-du-pfmg2025
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/prochaine-reunion-du-groupe-de-travail-calpainopathie

o Appel a projets Recherche : En raison des spécificités du domaine des maladies
rares, le LAMAZ2 France Association et la Fondation Maladies Rares (FFRD) ont
convenu d'un partenariat pour soutenir et stimuler la recherche sur la dystrophie
musculaire congénitale déficiente en laminine-alpha2. L'objectif de cet appel
est de soutenir toute recherche innovante (fondamentale ou translationnelle)
visant au développement de stratégies thérapeutiques. Toutes les disciplines
biomédicales sont admissibles. Date limite de soumission des candidatures :
13 mai 2025 a 17h (heure de Paris).

En savoir plus

o Appel a projets Recherche : La filiere FILNEMUS souhaite soutenir et participer au
financement d'un projet de recherche, dans le but de développer un travail
préliminaire de recherche fondamentale ou translationnelle. Ce projet devra étre
adossé a une thématique ou question soulevée dans les groupes de travail En savoir plus
Recherche de la filiere.
Un ou plusieurs projets de 15 000€ maximum chacun seront retenus.
Date limite de soumission des candidatures : 31 mai 2025 a minuit

o Appel a projets Recherche : L'AFAF (Association Frangaise d'Ataxie de Friedreich)
et la FFRD (Foundation For Rare Diseases) offrent un financement pouvant aller
jusqu'a 100 000 euros dans le cadre d'un appel a projet « Ataxie de Friedreich ».
Date limite de soumission des candidatures le 02 juin 2025.

En savoir plus

o Appel a projets SFM-Filnemus : La Société Francaise de Myologie et la filiere
FILNEMUS souhaitent soutenir et financer des projets collaboratifs portés par 2
investigateurs principaux, I'un clinicien et I'autre chercheur fondamental dans le but En savoir plus
de promouvoir les collaborations entre équipes francaises. Date limite de
soumission des candidatures le 15 juin 2025 minuit.

RCP

%~ L'Agenda des RCP En savoir plus



https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/appel-a-projets-de-recherche-2025-lama2-france-fondation-maladies-rares
https://www.filnemus.fr/la-recherche/appels-a-projet
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/appel-a-projets-de-recherche-2025-fondation-maladies-rares-association-francaise-dataxie-de-friedreich
https://www.filnemus.fr/la-recherche/appels-a-projet
https://www.filnemus.fr/rcp

Agenda

Avril 2025

Webinaire Que reste-t-il de la biopsie nerveuse en 2025 ? -

&
H Pr Laurent Magy En savoir plus
— En direct sur le site & 18H00

) Formation courte en génétique a la faculté de médecine de
E%L Montpellier : Le séquencage haut débit pour le diagnostic En savoir plus
des maladies rares et les corrélations génotype-phénotype

Webinaire La dystrophie myotonique de Steinert - Dr Céline

@ Tard En savoir plus

En direct sur le site a 18H00

ohda 5th International Meeting on Laminopathies En savoir plus

;? First World COL6 Myopathy Day En savoir plus

o Webinaire Titre a préciser-Dr Arnaud Isapof et Dr Damien
E Sternberg En savoir plus

En direct sur le site a 18H00



https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
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
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m Qb Atelier euro-méditerranéen _ 2°™¢ édition En savoir plus
A Congrés SFEIM _
abdo _ En savoir plus
Y Marseille

Webinaire Rhabdomyolyses : quelles maladies musculaires
rechercher ? Quel bilan pratiquer ? - Pr Pascal Laforét En savoir plus

En direct sur le site a 18H00

==
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Septembre 2025

26émes Journées NeuroMusculaires de Marseille. Le pré-

: En savoir plus
programme est en ligne

a La 16éme Journée Interdisciplinaire du Muscle
obda Inflammatoire (JIMI) aura lieu les 18 & 19 septembre a En savoir plus
o Paris. Le pré-programme est en ligne

=) . . . \ Yo 7
E Webinaire Titre a préciser- Dr G Solé En savoir plus
= En direct sur le site a 18H00

Summerschool on Multidisciplinary Management of
Neuromuscular Diseases- 2¢ édition En savoir plus

Marseille

Octobre 2025



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-evenements-filnemus/agenda/evenement/congres-sfeim
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-neuromusculaire-de-marseille-2025
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/jimi-2025
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires-filnemus/live
https://www.filnemus.fr/les-formations/formation-filnemus/summer-school-on-multidisciplinary-management-of-neuromuscular-diseases-2025-edition

0 30e congreés annuel de la World Muscle Society, WMS 2025
AFdn En savoir plus
AARA Vienne

o Webinaire Traitements actuels & futurs de la neuropathie
@ amyloide a transthyrétine - Pr Andoni Echaniz-Laguna En savoir plus

En direct sur le site a 18H00

Webinaire Ca pique un peu - Pr Yann Péréon

S En direct sur le site a 18HO00 En savoir plus

Réunion annuelle RESOCANAUX (Réseau Francais d'étude
. 'l-:l.' des Canalopathies Musculaires) En savoir plus
Hopital Pitié-Salpétriere, Paris

c Webinaire Les cardiomyopathies mitochondriales - Pr
E Karim Wahbi En savoir plus
— En direct sur le site & 18H00

0 Journées Filnemus les 12 & 13 Décembre 2025, Fondation '
? Biermans Lapotre, Cité Internationale Universitaire, 9A bd En savoir plus
. Jourdan 75014 Paris

e
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