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Exem
ple d’un réseau de soins suisse

: 
la collaboration entre le C

H
U

V (C
entre hospitalier universitaire 

vaudois) et l’ASR
IM

M
 (Association suisse rom

ande intervenant 
contre les m

aladies neurom
usculaires)

Petra Benam
o

assistante sociale
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Présentation
1.

ASR
IM

M
 : H

istoire -Buts -Prestations 

2.
Prise en charge des patients atteints de m

aladie neurom
usculaire 

(M
N

M
) en Suisse rom

ande

3.
C

onsultations spécialisées -m
aladies neurom

usculaires C
H

U
V H

U
G

4.
C

onseil social -m
aladies neurom

usculaires, m
aladies rares

5.
C

ollaboration C
H

U
V -H

U
G

 et ASR
IM

M
, exem

ples

6.
C

ollaboration nationale et contacts internationaux

7.
Les problèm

es en attente de solution
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H
istoire :

•
1977  ASR

IM
 association à but non-lucratif

•
1985  Fondation Suisse de R

echerche sur les M
aladies M

usculaires

•
1987  Subvention de l'office fédéral des assurances sociales (O

FAS)

•
1988  Téléthon
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1.
ASR

IM
M

 : Buts -Prestations
m

aladies neurom
usculaires, m

aladies rares
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Buts 

1.
D

im
inuer l’im

pact des m
aladies neurom

usculaires dans la vie 
quotidienne et professionnelle

2.
Favoriser l’accès au traitem

ent  
3.

R
ecenser les personnes atteintes de m

aladies neurom
usculaires 

4.
Inform

er sur la recherche m
édicale  

5.
Alerter, renseigner l’opinion et les pouvoirs publics 
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1.
ASR

IM
M

 : Buts -Prestations
m

aladies neurom
usculaires, m

aladies rares
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Prestations
•

Spécialiste M
N

M
 : écoute, orientation, accom

pagnem
ent, autodéterm

ination, intégration, 
partage
Le bénéficiaire et ses proches sont experts de la m

aladie et ont l’entière capacité à gouverner leur vie et de faire leurs choix

•
C

oordination m
édicale et sociale

C
onseil social -m

ise en réseau -aides adm
inistratives et financières -intégration -groupe de parole. 

•
Form

ation, inform
ation, sensibilisation

Inform
er, form

er et sensibiliser les personnes atteintes, leurs proches et divers professionnels sur les enjeux et les conséquences 
des m

aladies neurom
usculaires

•
Participation à la vie sociale et relève des proches
Accès aux loisirs : participation à des week-end, cam

ps et conseil/aide à l’organisation de loisirs

•
Favorise le suivi m

édical et la reconnaissance des m
aladies neurom

usculaires
Soutien aux consultations neurom

usculaires, C
H

U
V (pédiatrie et adulte) et H

U
G

 (pédiatrie)
Plus de 100 m

aladies neurom
usculaires, registre de patients
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1.
ASR

IM
M

 : Buts -Prestations
m

aladies neurom
usculaires, m

aladies rares
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2.
La prise en charge des patients M

N
M

 en Suisse rom
ande

C
onsultation neurom

usculaire adulte C
H

U
V

C
onsultation neuropédiatrie C

H
U

V H
U

G
D

iagnostic C
H

U
V

Suivi m
édical régional et collaboration M

N
M

 C
H

U
V-H

U
G

C
onseil social rom

and 
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tem
ps

handicap



3.
C

onsultations spécialisées m
aladies neurom

usculaires C
HU

V -H
U

G
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3.  C
onsultations spécialisées m

aladies neurom
usculaires 

m
ineurs C

HU
V -HUG
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A.
Expertise m

édicale
a)

D
iagnostic

b)
Possibilités thérapeutiques 

B.
C

entre de recherche clinique : 
a)

Inform
ation sur la recherche

b)
Possibilité de participer à la recherche

c)
Volum

e de patients, exposition

C
.

C
oordination am

bulatoire: suivi m
édical par m

ultiples partenaires, internes et externes 

D
.

H
ospitalisation et urgences

E.
Transition m

ineur/adulte : changem
ent de m

édecins 



3.  C
onsultations spécialisées m

aladies neurom
usculaires 

adultes C
HU

V
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A.
Expertise m

édicale
a)

D
iagnostic

b)
Possibilités thérapeutiques : neurologie et neuroréhabilitation

B.
C

entre de recherche clinique : 
a)

Inform
ation sur la recherche

b)
Volum

e de patients, exposition

C
.

C
oordination m

édicale am
bulatoire

D
.

H
ospitalisation et urgences

E.
Transition  AI –

AVS



4.1  C
onseil social -

m
aladies neurom

usculaires, m
aladies rares
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L’enfant -le jeune

1.
Soutien adm

inistratif et financier (API, SSI, C
A, bonifications, etc.)

2.
Soutien psychosocial 

3.
Intégration scolaire, études, accueil préscolaire et parascolaire

4.
Adaptation à l’environnem

ent: logem
ent, m

obilité, école
5.

Suivi m
édical

6.
Les proches

7.
Transition m

ineur-m
ajeur : assurances sociales, perspectives professionnelles, etc.



4.2   C
onseil social -

m
aladies neurom

usculaires, m
aladies rares
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L’adulte 

1.
Soutien adm

inistratif et financier
2.

Soutien psychosocial 
3.

Adaptation à l’environnem
ent: logem

ent, travail, m
obilité

4.
O

rientation professionnelle / m
aintien de la place de travail

5.
Suivi m

édical
6.

Transition AI -AVS : assurances sociales, m
oyens auxiliaires, etc. 

7.
Les proches



4.3   C
onseil social -

m
aladies neurom

usculaires, m
aladies rares
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G
roupes de parole régionaux      

G
roupes d’intérêt

12 G
roupes existants

2 à 3 rencontres annuelles



Pro Infirm
is

ASRIM
M

Conseil social

…
.

5.
C

ollaboration C
HU

V -H
U

G
 et ASR

IM
M

enfant en Valais
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École -
cam

arades

Neuro
Réha

Pédo-psy
logo

physio

ergo

CHUV
pneum

o

CHUV 
cardio

CHUV
Pédiatre 

M
NM

frère
Auxiliaires
scolaires

Pédiatre

Enseignante
parents

garçon 
9 ans

Neuropédiatre



entreprise de 
transport

Pro Infirm
is

ASRIM
M

Conseil social

5.
C

ollaboration C
H

U
V -H

U
G

 et ASR
IM

M
, 

adulte –
arrêt m

aladie, réorientation professionnelle
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neurologue

CHUV 
orthopédie

CHUV
M

NM

Réorientation professionnelle
Rente de l’assurance invalidité

Allocation perte de gain

généraliste
Chauffeur 

poids lourds
sœ

ur 

Hom
m

e  
35 ans
m

arche

psychiatrie



entreprise 
de l’édition

ASRIM
M

Conseil social

5.
C

ollaboration C
H

U
V -H

U
G

 et ASR
IM

M
adulte –

perte d’em
ploiAssociation Suisse Rom

ande Intervenant contre les M
aladies neuro-M

usculaires
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physio

ergo

CHUV
M

NM

Réorientation professionnelle
Rente de l’assurance invalidité

Allocation perte de gain

généraliste

graphiste
épouse

Hom
m

e  
43 ans

Fauteuil 
roulant



Physio 
m

oyens auxiliaires AI

ASRIM
M

Conseil 
social

5.
C

ollaboration C
HU

V -H
UG

 et ASR
IM

M
Transition AI -AVS
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CHUV
M

NM

Rentier AI

Hom
m

e  
65 ans
m

arche



ASRIM
M

Conseil social

5.
C

ollaboration C
HU

V -H
UG

 et ASR
IM

M
adulte AVS –adaptation du logem

ent
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généraliste

retraité
épouse

Hom
m

e  
78 ans
m

arche

CHUV
M

NM



6.1   Les collaborations nationales
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ProR
aris

FSR
M

M

Téléthon

M
yosuisse

: C
oncept national m

aladies rares –
H

elpline
-R

egistre -Financem
ent des thérapies nouvelles

C
onseil social : M

uskelgeselschafft–
M

G
R

 –
ASR

IM
M

Form
ation aux personnes concernées

Forum
 handicap

R
essources adm

inistratives cantonales et fédérales

O
rphanet

Société suisse de pédiatrie

Société suisse de neuropédiatrie



6.2   Les contacts internationaux
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1.
Eurordis

2.
R

are D
iseases

International

3.
Innovcare

4.
European

R
eference N

etw
ork



7.
Les problèm

es en attente de solution

•
Spécialisation croissante des prestations, 
développem

ent des connaissances spécifiques dans 
tous les dom

aines
•

R
enforcer le lien avec les établissem

ents scolaires
•

D
épendance financière de la fam

ille sur l’enfant qui 
devient adulte

•
Transition AI-AVS

Association Suisse Rom
ande Intervenant contre les M

aladies neuro-M
usculaires

20
Stakeholder M

eeting -15 m
ai 2018



C
onclusion

•
Expérience et expertise : 
•

spécialiste avec vue intégrale du patient et son cycle de vie
•

perform
ance particulière dans le dom

aine des M
N

M
•

lien santé social
•

Sensibilisation
•

D
isponibilité pour soutenir d’autres groupes de personnes 

atteintes de m
aladies rares
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M
erci
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