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DU SOIN A
L’ACCOMPAGNEMENT

MEDICO-SOCIAL DANS LES
MALADIES RARES NEURO
EVOLUTIVES

Présentation

Le D.I.U. «Du soin a I'accompagnement médico-social dans les maladies rares neuro
évolutives» apporte des connaissances transversales sur I'ensemble des étapes indispensables
a lI'accompagnement des personnes porteuses de maladies rares neuro évolutives : du soin a
la prise en charge médico-sociale.

Objectifs

La formation apporte des connaissances transversales sur I'ensemble des étapes
indispensables a I'accompagnement des personnes porteuses de maladies rares neuro
évolutives : du soin a la prise en charge médico-sociale. Elle permettra aux participants
d'appréhender le parcours de vie et dans sa globalité, I'environnement des maladies rares et
la spécificité des pathologies de la filiere BRAIN TEAM pour :

— Comprendre I'environnement sanitaire et I'environnement médico-social et les particularités
des maladies rares neuro évolutives aupres du public jeunes, adultes et personnes
vieillissantes.

— Intégrer le concept d’accompagnement global et progressif de la personne en situation de
maladie rare évolutive dans le parcours de vie.

— Acquérir des compétences transversales et spécifiques permettant une offre de services
garantissant un suivi continu, individuel et opérationnel des personnes en situation
complexe de maladies rares neuro évolutives, tout au long de I'accompagnement a domicile
ou en établissement.

— Connaitre les moyens pédagogiques, méthodologiques et pratiques nécessaires a la prise en
charge des personnes avec une maladie rare neuro évolutive et de leurs proches aidants.

— Repérer I'environnement et les interactions des maladies rares neuro évolutives pour
appliquer un management adapté et développer des partenariats en vue de réponses multi
partenariales.

Public visé

— Salariés du secteur sanitaire : issus des centres de référence et centre de compétence de la
filiere

— Salariés cadre, cadres intermédiaires du secteur social et médico-social : coordinateur de
parcours, chef de service, référents maladies rares, IDE, AS...

— Salariés de structures de coordination de parcours : ERHR, MAIA, DAC...

— Salariés d'institutions : MDPH, MDA, Conseils départementaux, ARS...

— Des représentants associatifs justifiant d’une importante implication depuis de nombreuses
années dans le domaine des maladies rares et dont la participation est soutenu par une
association de patients de la filiere BRAIN TEAM, peuvent étre autorisées par le comité
pédagogique a s'inscrire a cette formation.
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Programme

- -

¢ Introduction aux politiques ¢ Outils et ressources, un
sanitaires et médico-sociales écosysteme au service des

¢ Comprendre les maladies rares parcours
neuro évolutives et I'articulation ' Vie quotidienne et soutien aux
avec I'accompagnement médico- patients et aux familles
social ' Place des patients, des familles et

¢ Complexité de prises en des aidants
charge : de I’'enfant a la personne ¢ Ethique, pratiques professionnelles
vieillissante et innovation

¢ Continuité des parcours et
transformation des modes
d’accompagnement

AN

== A noter

Organisation de la formation :

— Durée : 112 heures de cours + 35 heures de stage et 1 journée de validation

— Calendrier : 2 journées consécutives par mois d’octobre a juin avec un stage d’'une semaine a planifier.

— Lieux de formation : Angers, Rennes, Bordeaux, Strasbourg et Paris. Un droit d'option de cours en distanciel est possible sur deux sessions
maximum.

— Intervenants : experts dans la prise en charge médicale et de I'accompagnement médico social des maladies rares neuro évolutives

— Validation : épreuve écrite et orale (présentation d’un poster sur une problématique de parcours de vie)

Modalités pratiques :

— Candidature sur le site de I'Université d’Angers

— Nombre d‘inscrits : 25 maximum

— Colt de la formation : 2000 euros (+ droits universitaires)

Visitez notre site
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