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NOUVELLES NOMINATIONS DE LA FILIERE

Nous avons le plaisir d’accueillir de nouveaux responsables médicaux au
sein des centres de la filiere OSCAR.

e Dr Pauline MARZIN, Centre de compétence Maladies Osseuses
Constitutionnelles du CHU de la Réunion

o Dr Sophie TRIJAU, Centre de compétence Dysplasie Fibreuse des Os
du CHU de Marseille

e Pr Jean-Claude CAREL (en intérim), Centre de compétence Maladies
rares du métabolisme, du calcium et du phosphate a I’'hdpital Robert
Debré, APHP

PIRAMIG

Les dates prévisionnelles de cloture de la campagne 2026 sont les suivantes

e 2 octobre 2026 pour la partie métier des CRMR

e 16 octobre 2026 pour le renseignement de la partie financiere
et la validation définitive du rapport d’activité (Direction).

En savoir plus

OSCAR AUX ANTILLES EN MARS 2027

/ save tHe date

8 9 Formation immersive destinée aux
& professionnels de santé et paramédicaux

mars 2027 des Antilles et de la Guyane

Au programme :
GUOdebUpe * Identifier les signes d'alerte
+ Structurer un parcours diagnostique efficace
Mobiliser les centres de référence

MALADIES RAREs . Travailler en pluridisciplinarité

+ Participer a des cas cliniques interactifs

ET DU CARTILAGE

Repérer * Orienter e Accompagner EN PRESENTIEL

11812
mars 2027

Martinique

Programme complet et inscriptions
a venir prochainement.

DEL'OS, DU CALCIUM +  Partager les réalités de terrain propres aux DOM-TOM
(]

= > OSCAR FILIERE SANTE MALADIES RARES
@ 5 (C: /:\ R DE L'OS, DU CALCIUM ET DU CARTILAGE
o contactafiliere-oscar.fr - wwwfiliere-oscarr

La filiere OSCAR a le plaisir de convier les professionnels de santé et
paramédicaux des Antilles et de la Guyane a des journées de formation
consacrées aux maladies rares de I’os, du calcium et du cartilage :

e 8 et 9 mars 2027 a Basse-Terre, en Guadeloupe
e 11 et 12 mars 2027 a Fort-de-France, en Martinique

Au programme : interventions d’experts, cas cliniques interactifs, échanges
autour du travail multidisciplinaire et partage des réalités propres aux

territoires ultramarins.

XLH DE L’ENFANT


https://www.filiere-oscar.fr/
https://www.filiere-oscar.fr/actualite/23732/22387-campagne-piramig-2026.htm
https://www.filiere-oscar.fr/13556-formation.htm
https://www.filiere-oscar.fr/13556-formation.htm

Dans ce nouveau numéro

'4‘: d’Horizon XLH, I'équipe du
. HORIZON centre de référence
:‘QXLH coordonnateur CaP de I’'hdpital
e Bicétre AP-HP partage son
L T— expérience d’un parcours de
unparcours pensé soins des enfants atteints d’XLH.
3la France entiere Diagnostic, RCP nationale,
éducation thérapeutique,
transition vers I’age adulte et

recherche clinique : un
accompagnement pensé pour
assurer la continuité des soins a
chaque étape.

En savoir plus

Depuis la loi du 12 juin 2026,
le congé rémunéré accordé aux
salariés lors de I'annonce d'un
handicap, d'un cancer ou d'une
maladie grave chez leur enfant
est porté de 5 a 10 jours
ouvrables. Ce droit est ouvert a
I’ensemble des salariés du
secteur privé, sans condition
d'ancienneté, et ces jours
d’absence ne sont pas déduits
des congés payés. Ce congé ne
s'applique pas a la fonction
publique.

En savoir plus

A partir du ler janvier 2027,
les anciennes cartes d'invalidité,
de priorité et de stationnement
délivrées avant 2017 ne seront
plus reconnues. Pensez a
demander dés a présent votre
Carte mobilité inclusion (CMI)
aupres de la MDPH afin d’éviter
toute rupture de droits ou
sanction.

En savoir plus

Depuis le ler septembre
2026, un décret ajuste les
conditions de durée
d'assurance cotisée pour les
travailleurs en situation de
handicap nés avant 1973. Le
départ anticipé a partir de 55 ans
reste possible avec un taux
d’incapacité d’au moins 50 %,
tandis que la réintégration de la
RQTH (reconnaissance en qualité
de travailleur handicapé) dans le
dispositif n'a pas été retenue.

En savoir plus

AGENDA

6e JOURNEE REGIONALE DU CRMR CaP -
ROUEN



https://www.eolas-interactive.fr/uploads/Document/17/244461_876_HORIZON-XLH-N-1.pdf
https://www.filiere-oscar.fr/actualite/28252/22387-horizon-xlh-n-1.htm
https://www.filiere-oscar.fr/25722-aides-demarches.htm
https://www.filiere-oscar.fr/25722-aides-demarches.htm
https://handicap.gouv.fr/la-carte-mobilite-inclusion-questionsreponses
https://handicap.gouv.fr/la-carte-mobilite-inclusion-questionsreponses
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000054047736
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000054047736

Le Centre de Référence des
Maladies Rares du Calcium et
du Phosphate (CRMR

G CaP) vous donne rendez-vous a
Rouen pour sa 6° Journée
régionale, consacrée cette

MALADIES RARES DU METABOLISME année aux rachitismes, du

DU CALCIUM & PHOSPHATE repérage clinique au suivi
multidisciplinaire. Cette journée

aura lieu le vendredi 2 octobre
de 16h a 19h30 au Novotel
Rouen Centre.

Pour vous inscrire

JOURNEE DU CRMR DFO - LYON

Le centre de référence

coordonnateur DFO organise une
() journée dédiée aux patients
atteints de dysplasie fibreuse
et syndrome de McCune
Albright. Cet évenement,
spécialement congu pour les
enfants, les adolescents et leurs
parents se tiendra le samedi 21
novembre a Lyon.

DYSPLASIE FIBREUSE DES OS

Inscription gratuite et
obligatoire :
heh.dysplasiefibreuse @chu-
lyon.fr

v savet:date

s La journée nationale &

recherche se tiendra le

vendredi 27 novembre 2026
au Novotel Paris Sud - Porte de
Charenton, autour du theme : «
Projet d’enfant et parentalité ».

En savoir plus
Retrouvez tous les événements

@SCAR
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Filiere de Santé Maladies Rares

oo ofoJoJo
Hopital Bicétre - 78, rue du Général

Leclerc

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