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MALADIES RARES DE LA RECHERCHE AU TRAITEMENT
RÉSUMÉ DE LA FORMATION

Type de diplôme : Diplôme d'université
Domaine ministériel : Sciences, Technologies, Santé

Responsable
• Pr. Bertrand Fontaine

Thématique : Génétique

Public et prérequis
Médecins, biologistes internes, pharmaciens, conseillers en génétique, infirmiers, ARC, psychologues,
paramédicaux, chercheurs en SHS, associations de patients, industriels du médicament.

Objectifs
La formation apportera des connaissances transversales sur l’ensemble des étapes indispensables
à la recherche sur les maladies rares. Elle permettra aux étudiants d’appréhender dans sa
globalité l’environnement maladies rares, et d’acquérir les savoirs et les outils incontournables depuis
l’établissement d’une preuve de principe jusqu’à la mise sur le marché d’un nouveau traitement.
Cette formation offrira des enseignements généraux dans un tronc commun et des approfondissements
thématiques suivant les modules choisis par les étudiants.

Contenu
Modules de tronc commun :

1 . Contexte général des maladies rares, Pr Pierre Cochat, Lyon et Pr Eric Hachulla, Lille
2 . Contexte diagnostic et grandes approches thérapeutiques, Pr Nicolas Lévy, Marseille et Pr Hélène
Dollfus, Strasbourg

Modules optionnels (4 à sélectionner pour valider le D.I.U.)
• Biotechnologies et bio-informatique appliquées aux maladies rares, Pr Christophe Béroud,
Marseille
• Systèmes d’Information pour les maladies rares, Dr Marie-Christine Jaulent, Paris et Dr Jean
Charlet, Paris
• Recherche translationnelle : du développement pré-clinique aux essais cliniques, Pr Bertrand
Fontaine, Paris
• Bases réglementaires spécifiques aux médicaments orphelins, Pr Anne-Catherine Perroy, Lille
• Preuve de concept et innovation : transfert et valorisation de la recherche, Pr Philippe Moullier,
Nantes et Pr Nicolas Lévy, Marseille
• Potentiels et stratégies médico-économiques, Pr Pierre Lévy, Paris et Pr Olivier Blin, Marseille
• Éthique et recherche en sciences sociales appliquées aux maladies rares, Pr Emmanuel Hirsch,
Paris et Dr Delphine Héron, Paris

Cette formation diplômante peut entrer dans le cadre de la :
• Formation Initiale (FI) : étudiants (internes, licence, master…), chefs de clinique inscrits en DESC.
• Formation Continue Individuelle (FCI) : libéraux, salariés et individuels non pris en charge.
• Formation Continue Employeur (FCE) : demandeurs d’emploi et salariés avec prise en charge
financière.

Tarifs
Droits universitaires : 243 €

Droits d’enseignement :
• F.Initiale : 750 €
• F.C Individuelle : 1.350 €
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• F.C Employeur : 1.350 €

Organisation/Calendrier

Organisation
L’enseignement se déroule sur une année universitaire.
Le volume horaire global pour les 9 modules : 135 h de cours magistraux et 10 heures de TD.
Les 2 premiers modules sont en tronc commun en présentiel et les 7 autres sont optionnels à distance (4
modules au minimum sont à sélectionner par les étudiant.

Calendrier
De novembre à juin

RENSEIGNEMENT AUPRS DU RESPONSABLE DE LA FORMATION
inscriptions tournantes:

Université de Strasbourg

Service de formation continue de Strasbourg :
am.dechampesme@unistra.fr Tél. : 03.68.85.49.31

 

 

Contacts/Inscription

Inscription
- Pédagogique :

Autorisation d’inscription pédagogique préalable à l’inscription administrative et renseignements
pédagogiques :
Pr B. Fontaine
Tél 01 42 16 19 6 1 - Fax 01 42 16 27 35
Mail : bertrand.fontaine@sorbonne.universite.fr
Département des Maladies du Système Nerveux,
Hôpital Pitié-Salpêtrière 75013 Paris

- Administrative :

Faculté de Médecine Sorbonne Université (Code 04LR)

« Les Cordeliers » 15, rue de l’école de médecine - Esc. H – RDC 75006 Paris
Tél : 01.44.27.45.76/82 ou 94 Email : medecine-dfs-scol3@sorbonne-universite.fr  

Renseignements, tarifs et dossier téléchargeable :
http://medecine.sorbonne-universite.fr/fr/les_formations/les_etudes_medicales/inscriptions.html

Inscription préalable pour prise en charge par un financeur: (FCE)
Sorbonne Université– Formation Continue www.fc.upmc.fr

(Code D438)
Tél : 01.44.27.82.46/47/49/45 - Fax 01.44.27.82.95 fcmedecine@sorbonne-universite.fr

 

Evaluation/Validation

Contrôle des connaissances
• Assiduité, présence aux deux premiers modules de tronc commun et 4 modules à distance

mailto:am.dechampesme@unistra.fr
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• Un mémoire défini avec un des coordonnateurs de modules devra être réalisé. L’obtention
du diplôme est conditionnée par la réussite (note moyenne ≥ 12/20 pour le rapport écrit et sa
présentation orale). Une évaluation des pratiques professionnelles sera réalisée lors de l’oral.

Validation : Diplôme d'université


