
 

 

 

Le billet du lundi 
9 

septembre 

2024 

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

Les actualités de la semaine 

 La rentrée des DU/DIU. En cette période de rentrée scolaire voici les formations 

et les DIU du domaine neuromusculaire auxquels s’inscrire dès maintenant ! 
En savoir plus 

 Prochain webinaire du jeudi le 19 septembre à 18h, présenté par le Pr Manuel 

Schiff, APHP Necker enfants malades (Titre à venir) 
En savoir plus 

 J-3 !  Summer school multidisciplinary management of neuromuscular 

diseases  
En savoir plus 

 Appel à collaboration pour le projet d'étude sur la neuropathie héréditaire à 

blocs de conduction par mutations du gène PLEKHG5 
En savoir plus 

 Un poste d’assistant temps plein est à pourvoir au CHU de Bordeaux En savoir plus      

 La première réunion du groupe de travail post-génomique aura lieu le 23 

septembre à 14h. La thématique de cette première réunion portera sur les 

variants dans les régions promotrices et le but sera de partager les 

En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/focus-formation-la-rentree-des-du-diu
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires/live#c1664
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/summer-school-multridisciplinary-management-of-neuromuscular-diseases-1
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/appel-a-collaboration-pour-le-projet-detude-sur-la-neuropathie-hereditaire-a-blocs-de-conduction-par-mutations-du-gene-plekhg5
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/poste-dassistant-temps-plein-a-pourvoir-au-chu-de-bordeaux
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/premiere-reunion-du-groupe-de-travail-post-genomique


 

 

connaissances sur ce type de variant : comment les interpréter au niveau bio-

informatique ? Comment les valider ?  

 La prochaine réunion du GT FSHD est programmée le 21 octobre de 14h à 17h En savoir plus 

 Newsletter SMA Août 2024 En savoir plus 

RCP  

 9 RCP nationales et 14 régionales En savoir plus 

Agenda 

Septembre 2024 

12-14 
 

Formation Summer School on multidisciplinary 

management of neuromuscular diseases 
En savoir plus 

17  
Groupe de travail Mitochondrie, à 10h30 en visio En savoir plus 

17 
 

Groupe de travail Matrice Extra-Cellulaire à 14h00 en visio 

(et non à 9h00 comme annoncé initialement) 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/la-recherche/groupes-de-travail-recherche/dystrophie-facio-scapulo-humerale
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/actualites/article/newsletter-du-registre-sma-france-aout-2024
https://www.filnemus.fr/rcp
https://www.filnemus.fr/les-formations/formation-filnemus/summer-school-on-multidisciplinary-management-of-neuromuscular-diseases
https://www.filnemus.fr/la-recherche/groupes-de-travail-recherche/maladies-mitochondriales
https://www.filnemus.fr/la-recherche/groupes-de-travail-recherche/matrice-extracellulaire


 

 

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 

19 
 

Webinaire du jeudi présenté par le Pr Manuel Schiff, APHP 

Necker enfants malades, Titre à venir 
En savoir plus 

26 
 

Congrès 2nd symposium of FOCIS Center of Excellence 

PAn’THER Autoimmunity and cellular immunotherapy of 

cancer incluant une session dédiée aux myosites et aux 

myopathies, Rouen, France 

En savoir plus 

Octobre 2024 

5 

 

Congrès Journée transition organisée par l'UTEP du CHU 

de Rennes, en collaboration avec des associations de 

patients, des Centres de référence et les filières de santé 

maladies rares 

En savoir plus 

8-12 
 

Congrès WMS 2024, Prague, Tchéquie En savoir plus 

14 
 

Congrès   1ère Journée annuelle des CRMR Calisson & 

Carammel 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/6eme-rencontre-professionnels-de-sante-et-patients-du-centre-ceramic
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires/live#c1664
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/2nd-symposium-of-focis-center-of-excellence-panther-autoimmunity-and-cellular-immunotherapy-of-cancer
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-transition-a-rennes
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/wms-2024
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/journee-annuelle-des-crmr-calisson-carammel


 

 

17 
 

Webinaire du jeudi "MNGIE", présenté par les Drs Cecilia 

Marelli Tosi et Agathe Roubertie, CHU de Montpellier 
En savoir plus 

21 
 

Groupe de travail FSHD, en visio de 14h à 17h 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 

pathologies de l'enveloppe nucléaire »,  Amphithéâtre de 

l'Institut de myologie, Paris 

En savoir plus 

20-22 
 

Congrès JSFM, Polydome Clermont-Ferrand  En savoir plus 

21 
 

Webinaire du jeudi présenté par le Dr Emilien Delmont, CHU 

Timone, AP-HM (titre à venir) 
En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires
https://www.filnemus.fr/la-recherche/groupes-de-travail-recherche/dystrophie-facio-scapulo-humerale
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
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/jsfm-2024
https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires


 

 

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  

5 
 

Webinaire du jeudi présenté par Dr T Stojkovic, Hôpital 

Pitié-Salpêtrière, APHP, titre à venir 
En savoir plus 

6 
 

Congrès  Journée annuelle RESOCANAUX En savoir plus 

12-13 
 

Journées annuelles de la filière FILNEMUS, Fondation 

Fondation Biermans Lapôtre, Paris 
En savoir plus 

16-20 
 

Formation DU maladies mitochondriales, prise en charge 

et nouveaux concepts – Inscriptions ouvertes 
En savoir plus 

16-20 
 

Winter School “Mitochondria in health, disease and 

aging”  
En savoir plus 

Janvier 2025  

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-formations/les-webinaires
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/actualites/article/du-maladies-mitochondriales-prise-en-charge-et-nouveaux-concepts
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/winter-school-mitochondria-in-health-disease-and-aging


 

 

 

 

 

24 
 

Réunion annuelle des syndromes myasthéniques 

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

24 
 

1ère Journée SMA France, Paris  En savoir plus 

https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/reunion-annuelle-des-syndromes-myastheniques-congenitaux
https://www.filnemus.fr/les-evenements-filnemus/agenda/evenement/1ere-journee-sma-france

