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JOURNEE NATIONALE
FILIERE OSCAR

Jeudi 2& novembre 2022

Mémo !

Ne manquez pas la journée nationale 2022 qui
réunit tous les acteurs de la filiere ! Focus cette
année sur :

"Le sport et [I'Activité Physique
Adaptée"

Vous seront présentés en particulier, les résultats
de notre enquéte nationale sur la pratique d'une
activité physique et/ou sportive des patients
porteurs d'une pathologie de la filiere OSCAR.
Retrouvons-nous au Novotel Paris Sud, Porte de
Charenton. Découvrez le programme ici

N’oubliez pas de vous inscrire !

INSCRIPTION

Journée annuelle du CRMR CaP
Mercredi 23 novembre 2022

Pour mémoire : la journée annuelle du CRMR
CaP, c'est le mercredi 23 novembre 2022 !
MALADIES!?ARESDUMETABOLISME S>> Méme /I'eu qUe /ajournée OSCAR

duCsleiune: Enosphore Prise en charge des frais de déplacement et
d'une nuit d’hétel possible si vous participez aux
deux événements.

Confirmez votre participation
: anna.barosi@aphp.fr

Syndromes d’Ehlers-Danlos

non vasculaires

Vendredi 16 décembre 2022

Journée médicale et scientifique T heome
organisée par le Centre de référence d’Ehlers-Danlos
du Dr Karelle Benistan. non vasculaires
Rencontre en présentiel a I'Institut Imagine

(Paris- Necker) et en visio-conférence.

Au programme, les actualités concernant les SED

et des thématiques prévues au sein du nouveau

diplédme Inter Universitaire (DIU).

Pour vous inscrire, c'est ici !

A la suite de votre inscription, vous recevrez le

programme détaillé


http://filiere-oscar.fr/fileadmin/programme_24_nov.pdf
https://filiere-oscar.fr/fileadmin/programme_24_nov.pdf
https://forms.gle/2W3bQZfdWD6foyBV8
https://forms.gle/azAnXBfLHTNUFaq7A
http://forms.gle/azAnXBfLHTNUFaq7A
file:///var/www/html/public/%7B%7B%20mirror%20%7D%7D

SYMPOSIUM

Outils diagnostiques
Filiere OSCAR

A vos agendas !

Mardi 9 mai 2023 de 9h a 17h30
Sur un théme différent chaque
année, la rencontre scientifique
"SYMPOSIUM Outils
diagnostiques" propose un exposé
en pléniere, suivi de cas cliniques
analysés en sous-groupes.

Lieu précis et programme a venir.

Echéances DGOS

Labellisation 2023

L'appel a projets pour la prochaine labellisation

des centres de référence et de compétence pour m
la prise en charge des maladies rares a été lancé :

cet été. maladies rares

Les dossiers devront étre déposés par la
direction hospitaliére de I'établissement siége du
CRMR coordonnateur pour le 13 octobre
prochain.

Retrouvez toutes les infos utiles sur notre site,
régulierement mis a jour selon le fil de
|'actualité.

Une question sur la labellisation ?
Rapprochez-vous de la plateforme d’expertise
maladies rares de votre région ou contactez la
filiere OSCAR :

elisabeth.celestin@aphp.fr

PIRAMIG

Un délai d'un mois supplémentaire est accordé
pour le remplissage de PIRAMIG afin d’aligner le
calendrier avec celui de I'appel a projets de la
labellisation.

Ainsi, les nouvelles dates pour le remplissage de
la campagne PIRAMIG 2022 sur les données
2021 sont désormais celles-ci :
Pour les centres :
—~ >> 13 octobre prochain
e Validation de la partie "activité" des rapports
Pour les directions :
Ex >> 10 novembre prochain
Renseignement des données financiéres.

\ PIRAMIG

r!q Parcours de soins

Transition enfants /
adultes )
Découvrez les résultats de

l'enquéte OSCAR

L'étude OSCAR relative a ce passage
d’'un service de soins pédiatrique
vers un service pour adultes a été
réalisée en 2021 aupreés de jeunes
patients suivis et leurs parents.

Un grand merci aux répondants pour
leur précieuse participation qui


https://filiere-oscar.fr/index.php?id=162

permet de mieux connaitre les
besoins et d’envisager différents
axes d’amélioration.

Consultez la synthese des résultats.

Hypoparathyroidie de I’adulte
un nouveau programme d’ETP au CHU de

Nantes

Ce programme d’Education thérapeutique a pour
objectif d’aider les patients a acquérir les
connaissances nécessaires pour vivre au mieux
avec la pathologie.

En savoir +

Contact : bp-etp-hypopara@chu-nantes.fr

La filiere OSCAR vous souhaite une belle rentrée !
Retrouvez-nous chaque ler mercredi du mois pour Les Actus
d'OSCAR
ou 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

Vous recevez ce message car vous vous étes abonné(e) a la newsletter d'Oscar !
Pour vous désinscrire c'est parici

y ar
& sendinblue

© 2022 Filiere Oscar


https://filiere-oscar.fr/index.php?id=144
https://www.chu-nantes.fr/education-therapeutique-du-patient-adulte-atteint-dhypoparathyroidie
https://www.facebook.com/filiere.OSCAR
https://twitter.com/FiliereOSCAR
https://www.linkedin.com/company/oscar-fili%C3%A8re-sant%C3%A9-maladies-rares/?viewAsMember=true
https://www.youtube.com/channel/UCz1PsLVv7-YJd_HjxNq4xZQ
file:///var/www/html/public/%7B%7B%20unsubscribe%20%7D%7D
https://www.sendinblue.com/?utm_source=logo_mailin&utm_campaign=14c9c680b61b8aa0f591a51367eabf9b&utm_medium=email

