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Recherche

Journée de la recherche translationnelle - 29 juin 2023 3 Paris

APPEL A COMMUNICATIONS

Thématique : « Signalisation cellulaire »
Maladies rares de I'os, du calcium et du cartilage
& leur prise en charge

Sélection de plusieurs communications qui seront
@ g {C A |:2 présentées lors de la journée de la recherche.
— ES

Merci de transmettre un abstract et un courtCV a:
yahya.debza@aphp.fr

FILIERE SANTE MALADIES RAR

Base de donneées

Une nouvelle version

de I’application

BaMaRa pour le 14 -
Povembre prochain BNDMR

" Banque Nationale de Donnees
Tres proche de la mouture Maladies Rares
précédente, BaMaRa évolue
au plus prés des besoins des
utilisateurs en vue
d'optimiser le traitement des
données.

A noter : pour le mode
connecté (saisie dans le
DPI), les fiches sont en cours
d'intégration.

Formation (Nouveautés
et rappel des bonnes
pratique) dates au choix
Novembre : Mardi 15, 14h-
15h /Jeudi 17, 13h-14h/
Mardi 22, 14h-15h / Jeudi 24,
13h-14h / Mardi 29 ; 14h-
15h.

Décembre : Jeudi ler, 13h-
14h


file:///var/www/html/public/%7B%7B%20mirror%20%7D%7D
mailto:yahya.debza@aphp.fr?subject=APPEL%20A%20COMMUNICATION%20journ%C3%A9e%20recherche%202022

Save the date

JOURNEE NATIONALE
FILIERE OSCAR

Jeudi 24 novembre 2022

Pour mémoire : focus cette année
sur
"Le sport et
I'Activité Physique Adaptée"

Pour vous inscrire en présentiel,
c'est avant le 7 novembre
prochain !

Vous pourrez suivre la journée a
distance sans inscription.
Informations sur notre site Internet
et nos réseaux sociaux a partir du
15 novembre.

Rendez-vous au :
NOVOTEL PARIS SUD
PORTE DE CHARENTON
de 9h30 a 16h30
Accueil a partir de 8h45

Programme & plan

Journée annuelle
du CRMR
du métabolisme du

calcium et du Siis e P RAPPEL !

phosphate
S8 10h30 : Accueil

111330 Journée annuelle du CRMR CaP

Focus sur les projets de recherche

1d‘es sites du centre de rélérencf M e rc red i 2 3 n ove m b re 2 o 2 2

Mémo : méme lieu que la journée OSCAR

Biety o Prise en charge des frais de déplacement
cPhoarrt;enl:‘em ™ et d'une nuit d'hotel possible si vous

N participez aux deux événements
des arsei (Journées OSCAR et CRMR CAP).

Charenton-le-Pont

Confirmez votre participation avant le 11
16h30 : cloture novembre prochain :
i anna.barosi@aphp.fr

a
ALEXION Gyowakirin

22 novembre 2022 :
Retour d'expérience
sur la prise en
charge de
I'achondroplasie

MEETING

Retour d’eXpérience

sur la prise en charge
de l'achondroplasie INSCRIPTION

PRE-PROGRAMME

22 novembre 2022 | 17h-1%h

Inscrivez-vous dés maintenant
pour assister a 'événement :

https://xpertmeeting -biomarin.portals.vodalys.com


https://filiere-oscar.fr/fileadmin/La_filiere/JOURNEE_NATIONALE_OSCAR_24_NOV_DEF.pdf
https://forms.gle/2W3bQZfdWD6foyBV8
https://xpertmeeting-biomarin.portals.vodalys.com/
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Les evenements
d'octobre

* _ accueillante et inclusive”

Personnes de petite
taille, quelles
difficultés

au quotidien ?

Dans la suite du plaidoyer
"pour une meilleure
inclusion des personnes de
petite taille dans les
politiques publiques & dans
la société" remis au
ministere de la santé en
2021, I'Association des
Personnes de Petites
Tailles (APPT) a lancé une
enquéte concernant les
incidences du nanisme sur
la qualité de vie.

La restitution publique a eu
lieu au ministere de la santé
et de la prévention le 17
octobre dernier en présence
de Madame Genevieve
DARRIEUSSECQ, ministre
déléguée chargée des
personnes handicapées.
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Table ronde “Discriminations
et haine en ligne :
= &7 vers une société plus
.

Journée de rencontre
et d’échanges entre
les familles de
patients atteints
d’achondroplasie

L'objectif de cette journée
était de faire se rencontrer les
familles et de répondre a leurs
questions sur la prise en
charge et les nouveaux
traitements dans
I'achondroplasie.

Ont participé la psychologue
du centre de compétence
(Mme Nathalie Leroux), les
médecins (Pr Thomas
Edouard, Dr Valérie Porquet-
Bordes), les kinésithérapeutes
(Mme Nicole Blanc, Mme
Marta Gutierrez) ainsi que des
représentants de I'association
des personnes de petite taille
(APTT).

Formation

DIU

“Maladies génétiques

: approche
transdisciplinaire”
(Paris 5, Paris 6)

Sous la responsabilité du Pr

Alexandra DURR et du Pr
Marcela GARGIULO.
Formation de janvier a
Novembre 2023.

Date limite de candidature :

17/12/2022

Programme de la formation,

| Universite
Paris Cité

public visé, aspects pratiques,

inscriptions : c'est ici !

MOOC "Introduction
to translational
research


https://appt.asso.fr/wp-content/uploads/2021/10/APPT_Plaidoyer.pdf?fbclid=IwAR0rrwnn0smn_SHJaHq5jAKKa748D52BjgXg8KdcOTlXRdxkqn7BV6fmNfc
https://appt.asso.fr/
https://solidarites-sante.gouv.fr/actualites/presse/discours/article/restitution-publique-des-resultats-de-l-enquete-nationale-portant-sur-les
https://odf.u-paris.fr/fr/offre-de-formation/diplome-d-universite-1/sciences-humaines-et-sociales-SHS/diu-maladies-genetiques-approche-transdisciplinaire-JI389PFZ.html

.‘ EUROPEAN JOINT

3% 9,RARE DISEASES

for rare diseases"

Programme co-développé
dans le contexte du
Programme Conjoint
Européen sur les
Maladies Rares par
European Joint Programme
on Rare Diseases - EJP RD, la
Fondation Maladies Rares, le
LUMC, I'EATRIS, I'EURORDIS
et I'EURO-NMD

Acces gratuit 100% en ligne.
Informations et

inscriptions

Retrouvez Les Actus d'OSCAR chaque ler mercredi du mois

et

suivez la filiere OSCAR sur notre site internet et nos réseaux
sociaux !

O@SCAR

—— FILIERE SANTE MALADIES RARES ——

Filiere de Santé Maladies Rares
OSCAR

Hopital Bicétre - 78, rue du Général
Leclerc

94270 Le Kremlin-Bicétre
filiere.oscar@aphp.fr
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