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1) R
appel historique

•
Fondation le 22 m

ai 2017

M
em

bres:
•

ProR
aris

•
C

onférence suisse des directrices
et directeurs cantonaux
de la santé

•
Académ

ie suisse des sciences
m

édicales
•

M
édecine U

niversitaire Suisse
•

Alliance des H
ôpitaux pédiatriques Suisses

•
U

n groupe d’hôpitaux et de cliniques non universitaires
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2) Vue d’ensem
ble des structures

4

Patient

Avec 
Diagnostic

Centre
de 

référence

M
édecins 

spécialistes

Autresprestataires
non hospitaliers

(p. ex., ergo, 
physio, nutrition, 

soins, etc.)

Sans 
Diagnostic

Plateform
e

Réseau

M
ilieu hospitalier

M
édecins de 

prem
ier recours



3) Plateform
e: définition

et rôles

•
D

ouble utilité :
�

Pour les m
aladies rares en général

�
Pourles patient/es sans

diagnostic

•
5 rôles principaux

•
H

ôpitaux
universitaires

ou
hôpitaux

cantonaux

•
R

econnaissance
selon

des critères
à opérationaliser

(C
ritères

ER
N

, O
rphanet)
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4) Les réseaux et centres de référence: définition et rôles

•
R

éseaux
de prestataires

de soins
prenanten charge

le traitem
entde m

aladies
/ groupes

de m
aladies

spécifiques
selon

le C
hronic

C
are M

odel
(partage

de responsabilités
entre m

édecins
de 

prem
ierrecours, spécialistes

installés
et centres

de référence)

•
C

entres de référence: R
ôles sim

ilaires à ceux des 
plateform

es
•

M
ais pour une m

aladie / un groupe de m
aladie(s)

•
Selon la classification ER

N
•

R
econnaissance selon

des critères
à opérationaliser
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5) O
rganisation du projet
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Projets de m
ise en place des structures de soins

D
irection

du projet

II : R
éseaux et 

centres de référence

I : Plateform
es 

(centres 
interdisciplinaires)

III : Prestations 
d’inform

ation

IV : 
D

onnées &
 registres

Par groupem
ent de M

R

a) Phase pilote:
−

M
ise en place

des 
réseaux

/ partage
des 

tâches
−

O
pérat. des critères

−
R

econnaissance
b) Processus général

de reconnaissance

Toutes les M
R

C
oordination:

−
C

oordination
des 

offres
et initiatives des 

prestataires
−

O
pérationnalisation

des critères
−

R
econnaissance

Toutes les M
R

C
oordination:

−
C

entrale
d’aide

tél.
−

Sites (w
eb) 

d’inform
ation

des 
divers acteurs

−
D

ocum
entation

des 
reconnaissances

−
Avec O

rphanet

−
Introduction codes 
orpha

−
O

rphanet/ B
ase de 

données pour 
centrales d’aide 
téléphonique

−
Im

plém
entation R

S
M

R
−

P
rocessus de 

reconnaissance pour 
registres spécifiques à 
un groupem

ent de M
R

Lien avec l’international (ER
N

s)
M

R
: m

aladies rares



6) Prochaines étapes et défis 

�
Plateform

es et centres de références 
¾

O
pérationnalisation des critères de reconnaissance

¾
Elaboration de la procédure de reconnaissance

¾
M

ise en œ
uvre de la procédure de suivi

�
D

éfinition du rôle d’O
rphanet

�
C

oordination des prestations d’inform
ations

�
Soutien au R

egistre suisse des m
aladies rares

◊
M

anque de bases légales pour une reconnaissance officielle
◊

Absence de financem
ent de projets de santé publique par les autorités

◊
Participation aux ER

N
s

im
possible (C

H
 / U

E)
◊

Lacunes dans le financem
ent de prestations de soins
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M
erci pourvotre

attention!
C

oordination
nationale des m

aladies
rares

℅
unim

edsuisse 
M

aison des A
cadém

ies
Laupenstrasse 7 
C

ase postale 
3001 B

ern

031 306 93 87
info@

kosekschw
eiz.ch

w
w

w
.koseksuisse.ch

NEW
N

ew
sletter (F, D

)
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