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Parcours	de	soins			
Mémo	!	Enquête
nationale	OSCAR
auprès	des	mineurs	:
“sport	et	activité
physique	adaptée"	
Vous	pouvez	répondre	à	cette
enquête	jusqu'au	31	mai
prochain.	
Renseigner	le	questionnaire	ne
vous	prendra	que	10	minutes	!
Merci	pour	votre	précieuse
participation	qui	permettra	de
mieux	connaitre	les	pratiques
d'activité	physique	et	sportive
des	jeunes	patients	atteints
d'une	maladie	OSCAR,	en	vue
d'adapter	les	actions	de	la
filière.	
Si	vous	êtes	professionnels	de
santé,	retrouvez	ici	le	flyer	à
transmettre	à	vos	patients.		

Répondre	à
l'enquête

Associations	de
patients		

Deux	associations	de	patients	rejoignent	la	filière	OSCAR	!
Bienvenue	à	"Vaincre	la	maladie	des	os	de	verre"	(VMOV)	et	
"Ostéopet	France"	!		
Retrouvez	l'ensemble	des	associations	de	la	filière	sur	notre	site
Internet.	

Vaincre	la	maladie	
des	os	de	verre	

Ostéopet	France	

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeKfptoixUsnWQkbaYfJbjESOXucu5Q22SydVua0KWApksDxQ/viewform?usp=sf_link
file:///var/www/html/public/%7B%7B%20mirror%20%7D%7D
https://www.eolas-interactive.fr/uploads/Document/de/106327_137_flyer-enquete-sport-enfants.pdf
https://www.filiere-oscar.fr/13552-associations-membres-d-oscar.htm
https://img.mailinblue.com/2577728/images/content_library/original/641db5ae4b4ffb71a84514cb.jpg
https://img.mailinblue.com/2577728/images/content_library/original/641db61827ff8104d477a11d.jpg


Recherche			
Newsletter	recherche	
La	filière	OSCAR	souhaite
relancer	sa	newsletter	recherche
en	la	faisant	évoluer	au	plus
près	de	vos	intérêts.	Pour	cela,
le	«	groupe	de	travail	recherche
»	a	besoin	de	vos	avis	!
Un	grand	merci	pour	vos
réponses	à	notre	court	sondage
AVANT	LE	14	AVRIL	2023.
C'est	ici	!	

Appels	à	projets	

Retrouvez	ci-dessous	deux	appels	à	projets	de	la	Fondation	Maladies
Rares	qui	soutient	la	recherche	avec	l'objectif	de	"comprendre	les
causes	et	les	mécanismes	physiopathologiques	des	maladies	rares,
développer	de	nouveaux	traitements,	et	améliorer	le	parcours	de	vie
des	personnes	malades”.	Plus	d'info.	

AAP	"Sciences
Humaines	et	Sociales	&
Maladies	Rares	2023"
La	présentation	de	l'AAP	est
disponible	ici	
La	date	limite	de	soumission	est
fixée	au	11	mai	2023	à	17h.	
Pour	toute	question,	merci	de
contacter	par	courriel	la
fondation	des	maladies	rares	à
l'adresse	:	
shs-mr@fondation-
maladiesrares.com

AAP	"Preuves	du
concept	thérapeutiques
innovantes	dans	les
maladies	rares"
L'appel	à	candidatures	est
disponible	ici
La	date	limite	de	soumission	des
lettres	d’intention	est	fixée	au
13	avril	2023	à	17h.	
Pour	toute	question,	merci	de
contacter	par	courriel	la
fondation	maladies	rares	à
l'adresse	:	
aap-bio@fondation-
maladiesrares.com	

	Rétrospective	des
événements	OSCAR	
Journée	internationale	des	maladies	rares	

https://docs.google.com/forms/d/1ynTA2SjSAqd71YHbgPGrHAXfjEkvSMBfHm3iSSTUWnk/viewform?edit_requested=true#responses
https://fondation-maladiesrares.org/
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Le	28	février	dernier,	à	l'occasion	de	la	journée	internationale	des
maladies	rares,	la	filière	OSCAR,	la	plateforme	d'expertise	maladies
rares	Paris-Saclay	et	la	filière	RespiFIL,	ont	proposé	un	Escape	Game
"Le	mystère	de	la	licorne"	à	la	maison	des	maladies	rares	(Hôpital
Bicêtre	AP-HP).	Cet	outil	a	été	conçu	par	les	trois	structures	pour
sensibiliser	et	informer	de	manière	ludique	sur	le	sujet	des	maladies
rares	et	leur	impact	sur	la	qualité	de	vie	des	patients.	Les
participants,	(10	équipes	et	plus	de	40	professionnels	!)	se	sont
glissés	dans	la	peau	de	patients	et	ont	pu	suivre	le	parcours	de	soins
depuis	l'errance	diagnostique	jusqu'au	diagnostic	lui	même.	Un
grand	merci	à	toutes	les	équipes	participantes.	
Retour	en	image
Plus	d'infos	sur	le	site	de	la	filière	OSCAR	!	

1er	mars	:	un	“rendez-vous	de	la	recherche”
exceptionnellement	en	présentiel	pour	la	venue
du	Pr	Mc	Kee	!	

De	gauche	à	droite	Delphine	FARLAY	(INSERM),	Pr	Marc	D	Mc	KEE	(McGill	University	de	Montréal),	Pr
Catherine	CHAUSSAIN	(FHU	Dental	Diseases	Paris	Network)	et	Pr	Agnès	LINGLART	(animatrice
médicale	de	la	filière	OSCAR)	
Cette	rencontre	a	rassemblé	110	participants	(chercheurs,	médecins,
internes…)	en	présentiel	et	à	distance	autour	des	présentations
"Recent	advances	on	the	biomineralization	defects	associatedwith
XLH"	par	le	
Professeur	Marc	D	Mc	KEE		&	"Ostéogénèse	imparfaite	et
minéralisation"	par	Delphine	FARLAY,	Ph.D.
Domaines	de	recherche	des	intervenants	

Déclaration
PIRAMIG	
La	DGOS	a	reporté	au
VENDREDI	14	AVRIL	2023	la
date	limite	de	saisie	des
données	2022	pour	la	future
campagne	PIRAMIG.
Plus	d'informations	

https://www.filiere-oscar.fr/actualite/9295/13379-journee-internationale-des-maladies-rares-le-28-fevrier-2023-la-filiere-oscar-a-repondu-present.htm
https://www.filiere-oscar.fr/
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https://respifil.fr/
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https://www.eolas-interactive.fr/uploads/Document/17/107164_109_bios-intervenants-1er-mars-RDV-recherche.pdf
https://www.bndmr.fr/campagne-piramig-2022/


Agenda	

Programme	

9	mai	2023	:
Symposium	Outils
diagnostiques
OSCAR	et	TETECOU	co-organisent	un
symposium	sur	les	outils	d'aide	au
diagnostic	avec	une	matinée	focus
sur	le	circuit	diagnostique	bucco-
dentaire	et	une	après-midi	consacrée
aux	cas	cliniques.	
Vous	pouvez	vous	inscrire	à	la
journée	jusqu'au	28	avril
prochain.	

Inscription	

Colloque	transition
interfilière	ado-
adulte	
Le	groupe	de	travail	transition
des	filières	de	santé	maladies
rares	piloté	par	la	filière
NeuroSphinx	et	les	espaces	de
transition	vous	convient	au
deuxième	colloque	transition
ado-adulte.	Rendez-vous	à
l'espace	des	Cordeliers	-	15	rue
de	l’école	de	Médecine	Paris	6e,
le	jeudi	22	juin	2023	de	8h30
à	18h.	

Inscription	

Pré-programme	

Avril-juin	2023
Samedi	15	avril
Achondroplasie	chez	l’enfant	et	l’adolescent	:	Prise	en	charge	et
rééducation
	
Mardi	9	mai
Symposium	outils	diagnostiques	OSCAR	&	TETECOU	
	
Mardi	30	mai
Webinaire	“RDV	de	la	recherche”	OSCAR
	
Jeudi	22	juin	
Colloque	transition	interfilière	
	
Jeudi	29	juin
Journée	de	la	recherche	translationnelle	OSCAR

Septembre	-	novembre	2023
Mardi	26	septembre
Webinaire	RDV	de	la	recherche
OSCAR	
	
Mardi	31	octobre
webinaire	RDV	de	la	recherche
OSCAR	
	
Mercredi	8	novembre

https://www.eolas-interactive.fr/uploads/Document/af/107159_822_programme-symposium-2023.pdf
https://docs.google.com/forms/d/1zac0I69AZV9pXG9tqPDlO7ahc1V7e8L2OR2U43bfOso/viewform?edit_requested=true
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScCuEeTZHmtgmfQC0VbANfe6JXXCI184gdq78GNSdWRpDWILg/viewform
https://www.filiere-oscar.fr/
https://www.tete-cou.fr/
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https://www.filiere-oscar.fr/actualite/9196/13379-symposium-outils-diagnostiques-9-mai-2023.htm


Journée	du	CRMR	CAP
Journée	du	CRMR	SED-NV
	
Jeudi	9	novembre
Journée	nationale	de	la	Filière	OSCAR	

Retrouvez	Les	Actus	d'OSCAR	chaque	1er	mercredi	du	mois
et	

suivez	la	filière	sur	notre	site	internet	et	nos	réseaux
sociaux	!

Filière	de	Santé	Maladies	Rares
OSCAR
Hôpital	Bicêtre	-	78,	rue	du	Général
Leclerc
94270	Le	Kremlin-Bicêtre
filiere.oscar@aphp.fr
Site	Internet	:	filiere-oscar.fr/

Vous	recevez	ce	message	car	vous	vous	êtes	abonné(e)	à	la	newsletter	d'Oscar
!

Pour	vous	désinscrire	c'est	par	ici
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