JOURNEE
NATIONALE

OSCAR

¥ Ot
PARIS 14/11/25 \ \

ADOlescence

BSCAR 3




PROGRAMME §

VENDREDI 14/11/202

200

w FrH

Accueil des participants

9h30]

Ouverture de la journée

Kan

(9h40]

Rétrospective & vision : OSCAR en mouvement

Kan

10h10

Comprendre et appliquer le RGPD au quotidien
« Yahya DEBZA, Plateforme d'expertise Paris Saclay
« Jugurtha BERKENOU, CRMR CaP, Bicétre

e

-=-}10h30|
Table ronde
VERS UNE MEDECINE PERSONNALISEE :
BILAN ET AVENIR DU PFMG 2025
Modération : Valérie CORMIER DAIRE et Agnés LINGLART

« Des missions définies pour une communication efficace
Valérie CORMIER DAIRE et Agnes LINGLART

« Bilan PFMG 2025 et perspectives : sur le plan national
et pour OSCAR
Frédérique NOWAK

« SeqOIA : bilan des réalisations
Pierre BLANC et Sophie RONDEAU

« AURAGEN : bilan des réalisations
Julien THEVENON et Louis LEBRETON

- Echanges avec la salle

o)1 2h45]

Pause déjeuner
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Modeération :

Nathalie GOURMELON et Jean-Philippe BERTOCCHIO

. Céline GABARRO, maitre de conférence en sociologie,
Université de Lille

« Dr Geneviéve BAUJAT, généticienne clinicienne, AP-HP
Necker
Dr Eugénie KOUMAKIS, rhumatologue, AP-HP Cochin
Une patiente ressources

Pause

- Dr Constance VIALA, Maladies Rares Info Services

« Dr Nour IBRAHIM, pédiatre, responsable du Service
Médecine de I'Adolescent, AP-HP Robert Debré

« PrIingrid BANOVIC, psychologue, Université de Rouen
Normandie

- Echanges avec la salle et conclusion

Cloture de la journée

OSCAR FILIERE SANTE MALADIES RARES
DE L'OS, DU CALCIUM ET DU CARTILAGE
contact@filiere-oscar.fr - www.filiere-oscar.fr
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Pour toute information
complémentaire, contacter :

filiere.oscar@aphp.fr

&) PUBLIC

- Chercheurs

« Professionnels médicaux & para-médicaux

+ Représentants associatifs

HOTEL NOVOTEL PARIS SUD

Porte de Charenton

E> INSCRIPTION

« Inscription gratuite mais obligatoire

3 place des Marseillais
94220 Charenton-le-Pont

jusqu’au 5 novembre

« En présentiel

Parking privé sur place payant

trée

, journée enregis

anbijgnd 3104 e] 1ns 4333( sed 3| - 4707 214

O e O I O O O OO O QOO G
e e
o 626262¢ 6262626266 26262626 2626 2626 26 ¢
D@D @ 2RO @D @D @D @O @D @
326°2626° ,2626 26562656 2626 2626266 26 56 26 ¢
9200, 9@ D @D @D @O OO @D @D @
6262 6262626 562656262626 26266262626
DD @O D@D @D RO D @O CD®
62626 62626262656 2656 2626 26 26 26 26 2656 26
ORI DI OO OO B RO S OO ORI IO B SOOI
62626° 92626 26262626 2626 26 26 26 26 2626 2656 26
62020 ° 1292020 0 0 @ 0 @ 0 @0 @ 0 @ 0 @
626262 262626 262626262626 2626 26 262626 2656 26
2090 2@ O @D D@L R DD OO @O D,
626°_ - 52626262626 26562656 2626 26 262626 2656 2
920° 926, @29 @0 @ 0 @ 0 @ 0 @0 @0 @ 0 @ 0
62 262 62626262626 262626062626 262626 266,
92F (@20 329 @0 00 @0 @D @D @0 OO @
6 62626 526°626°6 26562656 2656 26 262626 26
9 )o@ SO @D @O O D@D OO @D @O
262626 268626262656 26626562626 2656 2@
9@ D@, V@O @D @D @O OO @D @
62626262 %626 26262626 2656 26 26 26 26 266
020 2R D O @D @D @D @O OO OO O
62626266 7262626 26562656 26 26 262626
9200 0 @ 6 @0 @ 0 @ 0 C O @0 @ 0,
6262626262 6262626562626 265626262 .,
9202020 @ 0 320 @ 0 @0 @0 @0 @
6262626626 *626°626°6 2662656 26
9202020 @ 0 € ' 2020 @20 @O @ ¢
62626266 26% 262626562656 265
920 @D @O @ Vo@D @eO @O
6262626262626 762626562656 2¢
9202020 @ 9 @ 2@ @O @ ¢
626262662626 5°6°26°626°¢
920 @ 0 @ 9 @8 "O O @ .
6262626262662 6262 v
| RECR AR R A AU R
€6 2626 2> %008 266"

) (@

-

N
S § .
S g 4
QO N
N> N S
N N
S I
S SN
& SIS
1] ~
EE~N
ENEIRE]
<} <}
=
RO CHOMOX e 8 £
©-6-6-6-6-" = E
2265626 § @
29:0- ¢ 2 I
PROXQ @ — s = o
@~ = c < '3 =
—_— -
aJ [} m © [
£ES \ E § = 2
o> aw o _
///// (] (] !
22 ‘ T = o
22 £ ) g £
aay £ £ & 3
i 5 & ¢ =

JINO 14/11/2025_ 4/4

OSCAR FILIERE SANTE MALADIES RARES
DE L'OS, DU CALCIUM ET DU CARTILAGE
contact@filiere-oscar.fr - www.filiere-oscar.fr
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