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Maladies rares orales et dentaires (SFC)

Objectifs

En Europe, une maladie est dite « rare » lorsqu’elle affecte statistiquement moins d’une
personne sur 2 000. Plus de 7 000 maladies sont déjà connues et 5 nouvelles
pathologies sont décrites chaque semaine dans le monde. 80% d’entre elles sont
d’origine génétique, touchant ainsi des familles entières. En France, cela représente
plus de 3 millions de personnes touchées directement ou indirectement, et plus de 30
millions de personnes en Europe, constituant ainsi un enjeu majeur de santé publique.

Ces maladies touchent en majorité les enfants, bien que certaines apparaissent
également à l’âge adulte. Un malade sur 3 n’a pas de diagnostic et attend en moyenne 4
ans avant d’avoir un nom sur sa maladie. Le plus souvent, ces maladies rares sont
sévères, chroniques, d’évolution progressive et affectent considérablement la qualité
de vie 
des malades. 65 % de ces maladies sont graves et invalidantes. Plus de 900 maladies
rares ont une expression au niveau de la bouche.

Cette formation est modulaire pour répondre aux besoins des différents acteurs du
réseau maladies rares, et le module socle s’adresse à un public beaucoup plus large,
pas systématiquement en recherche d’une expertise comme par exemple les
Professionnels de santé généralistes du secteur ville, mais aussi aux : professionnels de
santé spécialisés des centres de référence/compétences maladies rares et acteurs du
parcours de soin des maladies rares à expressions bucco-dentaires.

Critères de recrutement

Ce diplôme est destiné :

Aux chirurgiens-dentistes titulaires du diplôme d’État de Docteur en Chirurgie
Dentaire ;
Aux médecins titulaires du diplôme d’État de Docteur en Médecine ;
Aux pharmaciens titulaires du diplôme de Pharmacie. 

Seront acceptés les diplômes étrangers permettant l’exercice du métier dans le pays qui l’a délivré. Le module 5 parcours clinique est accessible uniquement
aux praticiens pouvant exercer leur profession en France.

Les personnes titulaires d’un Master ou d’un Doctorat dans le domaine de la Vie et de la Santé et qui présente une expertise dans les maladies rares acquise
dans le cadre de la vie associative peuvent présenter un dossier de candidature.

Les personnes qui ne sont pas titulaires des diplômes demandés mais qui peuvent justifier d’un diplôme de niveau 1 accompagné d’une forte expérience dans
les maladies rares peuvent candidater en mettant en avant ces acquis dans le dossier de candidature.

Présentation et organisation de l'équipe pédagogique

Enseignants-chercheurs, enseignants ou chercheurs Grade

A. Bloch-Zupan, Responsable PU-PH

S. Jung PU-PH

F. CLauss PU-PH

M. Strub MCU-PH

M. de la Dure Molla, Responsable PU-PH

C Gauche PU-PH

B Fournier PU-PH

Composante Faculté de chirurgie dentaire

Langues
d'enseignement

Français

Durée 1 an

Volume global
d'heures

170

Formation à
distance

Hybride (mixte : enseignements à
distance et présentiel)

Régime d'études FC (Formation continue)

Stage Non

Alternance Non

Contacts

Référent administratif

Nathalie Meyer

Responsable pédagogique

Agnès Bloch

13/07/2025 1/3

https://www.unistra.fr
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L Friedlander PU-PH

C Chausain PU-PH

A Berdal PU-PH
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Programme des enseignements

Maladies rares orales et dentaires (SFC)

DIU - Chirurgie dentaire - Maladies rares orales et dentaires

CM TD TP CI

Module 1 : Dépister une maladie rare - - - -

Penser une maladie rare 7h - 2h -

Adresser un patient maladie rare 7h - 2h -

Utiliser un réseau de correspondants 7h - 3h -

Module 2 : Diagnostiquer les maladies rares - - - -

Poser un diagnostic clinique 4h - - -

Utiliser les bases de données (phénotypage) 7h - - -

Recenser et suivre les patients 7h - - -

Module 3 : Traiter les maladies rares - - - -

Appliquer la médecine personnalisée 7h - - -

Élaborer et implémenter un plan de traitement 7h - - -

Travailler au sein d'une équipe pluridisciplinaire 4h - - -

Participer aux Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP) 4h - - -

Module 4 : Niveau expert - - - -

Médecine personnalisée par le génome (plan de médecine génomique) 5h - - -

Présenter un cas en RCP de génomique 2h - - -

Réaliser une annonce diagnostique 4h - - -

la recherche translationnelle dans les maladies rares 14h - - -

Module 5 : Projets tutorés - - - -

Liste - choisir 1 parmi 2

Projets tutorés, activités cliniques patients - - - -

Projets tutorés recherche - - - -
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