
Voir	la	version	en	ligne

Yahya	DEBZA	a	rejoint	l’équipe
OSCAR	!
Yahya	occupera	le	poste	de	chargé	de
mission	recherche	et	base	de	données	à
mi-temps.
Il	conserve	un	mi-temps	d'attaché	de
recherche	clinique	au	sein	de	la	plateforme
d'expertise	maladies	rares	Paris-Saclay,	qu'il
occupe	depuis	plus	de	6	ans.
	
Il	sera	le	référent	BNDMR	et	base	de	données
auprès	des	centres	de	la	filière.	Il	participera
aux	différentes	actions	de	recherche	du
réseau	en	collaboration	avec	un	second
chargé	de	mission	qui	rejoindra	la	filière	en	fin
d’année.
	

Dessin	animé	«	Le
Royaume	de	LOS	ou	le
conte	du	roi	Phex	»	
Tout	comprendre	sur	les
maladies	rares	phospho-
calciques,	notamment
l'hypophosphatémie	liée	à	l’X	!

Un	dessin	animé	produit	par	le
département	image	et	son	de
l’université	Paris	Cité,	pour	la	Fête
de	la	Science	2022,	en
collaboration	avec	Olga
ZHUKOUSKAYA	et	Claire	BARDET	de
la	filière	OSCAR.
Rendez-vous	sur	Youtube	
	

	Découvrez	les	podcasts
de
«	Mon	Bobo	et	Moi	»	
L'association,	présidée	par	Aurélie
BIGOT,	soutient	les	très	jeunes
patients	et	leurs	familles	dans	la
gestion	du	quotidien	et
l'appréhension	des	soins,	en
particulier	par	la	création	d'outils
spécifiques.	
Déjà	deux	histoires	à	écouter	!	
	
Mina,	en	route	pour	l'aventure
sensibilise	à	la	prise	en	charge
hospitalière	en	la	démystifiant.	
Le	dodo	magique	explique	aux
enfants	l'anesthésie	dans	le	cadre
d'une	IRM	ou	d'une	chirurgie.		

file:///var/www/html/public/%7B%7B%20mirror%20%7D%7D
https://youtu.be/_cVv11aXh0w
https://mon-bobo-et-moi.fr/ressources/podcasts/


La	filière	OSCAR	rejoint	le	projet	«	Les	CLÉS	du
diagnostic	»
Créées	en	2019	par	la	filière	FAI2R	,	«	Les	CLÉS	du	diagnostic	»	ont	été
pensées	pour	mieux	répondre	à	la	problématique	de	l'errance	diagnostique.	
Promouvant	une	culture	du	doute,	elles	proposent	une	série	d'arborescences
destinées	à	guider	les	médecins	non	experts	(médecins	libéraux,	internes	en
médecine…),	du	repérage	d'un	premier	signe	clinique	à	une	proposition
diagnostique	de	maladie	rare,	non	prioritairement	considérée.	
Trois	clés	ont	été	publiées	à	ce	jour	par	FAI2R	et	aujourd'hui	ce	projet	se
déploie	en	inter-filières	avec	un	travail	propre	à	chaque	filière	partenaire.	
Actuellement	sous	format	papier,	vous	pourrez	prochainement	retrouver	les
CLÉS	sur	www.filieresmaladiesrares.fr	.		
	
Plus	d'informations	sur	les	«	CLÉS	OSCAR	»		:	
nathalie.gourmelon@aphp.fr	
	

AAP	OSCAR	PNDS	2022
La	date	limite	de	soumission	des	dossiers
pour	le	«	Protocole	national	de	diagnostic	et
de	soins	»	sur	les	maladies	rares	de	l'os,	du
calcium	et	du	cartilage	est	prolongée
jusqu'au	1er	novembre	2022	!	
	
RÈGLEMENT	et	DOSSIER	DE
CANDIDATURE		
	

PLUS
D'INFOS	

AFM-Téléthon	–	Fondation
maladies	rares	
Preuves	de	concepts	thérapeutiques
innovants	

Félicitations	à	Valérie	ALLAMAND,	l'une	des
6	lauréates	de	cet	AAP	pour	son	projet	«
Suppression	of	premature	termination	codons
by	anticodon-edited	tRNAs	»	!	
Ce	travail	a	été	mené	par	les	filières	OSCAR,
Filnemus	(maladies	rares	neuromusculaires)	et
Fimarad	(maladies	rares	en	dermatologie).

PLUS	D'INFOS

http://filiere-oscar.fr/index.php?id=161&L=222
https://fondation-maladiesrares.org/laureats-appel-a-projets-filieres-de-sante-maladies-rares/
http://www.filieresmaladiesrares.fr/
https://filiere-oscar.fr/fileadmin/La_filiere/Reglement_AAP_PNDS_2022_VDef.pdf
http://filiere-oscar.fr/fileadmin/La_filiere/Dossier_candidature_AAP_PNDS_2022_VDef.pdf


MEMO	!
Focus	cette	année	:	
"Le	sport	et	l'Activité	Physique	Adaptée"
	
Vous	seront	présentés	en	particulier,	les
résultats	de	notre	enquête	nationale	sur	la
pratique	d'une	activité	physique	et/ou	sportive
des	patients	porteurs	d'une	pathologie	de	la
filière	OSCAR.	
	
Retrouvons-nous	au	Novotel	Paris	Sud,
Porte	de	Charenton.	
Découvrez	le	programme	!	
N'oubliez	pas	de	vous	inscrire	!

INSCRIPTION

	
	
RAPPEL	!	
	
Journée	annuelle	du	CRMR	CaP
Mercredi	23	novembre	2022

Au	programme	:	
Recherche	et	ETP	au	sein	des	sites	du	centre	de	référence	
Impact	de	l'action	d'accompagnement	aXess	sur	les	jeunes	patients	XLH
Challenge	autour	de	cas	cliniques	didactiques	ou	à	résoudre

Même	lieu	que	la	journée	OSCAR
Prise	en	charge	des	frais	de	déplacement	et	d'une	nuit	d'hôtel	possible	si
vous	participez	aux	deux	événements	(OSCAR	et	CRMR	CAP).	
Confirmez	votre	participation	:	anna.barosi@aphp.fr

Journées	de	formation		
à	destination		
des	kinésithérapeutes
libéraux
Objectif	:	faire	connaitre	les
différentes	techniques	de	prise	en
charge	rééducatives	des	malades
atteints	de	syndromes	d'Ehlers-
Danlos	non	vasculaires	ou	de
désordres	du	spectre	de
l'hypermobilité.	
Trois	dates	au	choix.	
Plus	d'informations	:
lyvia.sala@aphp.fr	

INSCRIPTIO
N

Les	rencontres	FOP
Vous	vous	intéressez	à	la
fibrodysplasie	ossifiante
progressive	?	
Retrouvez	le	programme	de	la	journée
scientifique	IPSEN	qui	se	tiendra	à
Paris	le	2	décembre	2022	.	
Programme	
Inscription	:
fop2022@wearemci.com	

https://forms.gle/2W3bQZfdWD6foyBV8
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSeR3R69YORaJfD69jniTbgoAf1-WRS8QBMSNBKXMExl9kPkhA/viewform?usp=sf_link
https://filiere-oscar.fr/fileadmin/La_filiere/JOURNEE_NATIONALE_OSCAR_24_NOV_DEF.pdf
https://www.dropbox.com/s/atlhzqp7im2ciab/Programme_Rencontres%20FOP_D%C3%A9cembre%202022.pdf?dl=0
mailto:fop2022@wearemci.com


	Retrouvez	Les	Actus	d'OSCAR		chaque	1er	mercredi	du	mois	!	
et	suivez	la	filière	OSCAR	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
	

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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