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Principaux articles et reportages 

Die wichtigsten Medienbeiträge 

 

Média Date 

Medium Datum 
Veranstaltungskalender / Agendas d’événements 2020-02 

Bulletin des médecins suisses 2020-01-15 

Schweizerische Ärztezeitung 2020-01-15 

RSI - Filo diretto 2020-01-17 

SonntagsZeitung 2020-02-09 

Migros Magazine 2020-02-17 

Coopération 2020-02-18 

Schweizer Familie 2020-02-20 

NZZ 2020-02-27 

Bulletin des médecins suisses online 2020-02-28 

Schweizerische Ärztezeitung online 2020-02-28 

Heidi.news 2020-02-28 

RSR la 1ère 2020-02-28 

AWP 2020-03-01 

Keystone ATS, repris dans: 2020-03-01 
• 20 minutes online 
• Bluewin.ch 
• Lematin.ch 
• swissinfo.ch 
• Top online 

Salle d’attente, numéro 5 2020-03 

Magazine Aides et Soins à Domicile, numéro 3/2020 2020-06 

Spitex Magazin, Nummer 3/2020 2020-06 
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Hôpitaux universitaires de Genève (www.hug-ge.ch) 
Février 2020 
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Université de Genève (www.unige.ch) 
Février 2020 
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Paediatrica (paediatrica.swiss-paediatrics.org), français 
Février 2020 

 

 
 

+ programme détaillé de la Journée



 

6 

Paediatrica (paediatrica.swiss-paediatrics.org), deutsch 
Februar 2020 

 

 
 

+ ausführliches Programm des Tages  
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Santé romande (www.santeromande.ch) 
Février 2020 

 
 

 

Planète Santé (Newsletter) 
Février 2020 
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Bulletin des médecins suisses 
2020-01-15 
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Schweizerische Ärztezeitung 
2020-01-15 
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RSI – Filo diretto 
2020-01-17 

 

 
 

Zur Sendung: https://www.rsi.ch/play/tv/filo-diretto/video/filo-diretto-terza-parte-
affrontare-una-malattia-rara?id=12633150&startTime=0.00001 
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SonntagsZeitung 
2020-02-09 
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Migros Magazine 
2020-02-17 
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Coopération 
2020-02-18 
 

 

 
 

Schweizer Familie 
2020-02-20 
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NZZ 
2020-02-27 

Dass Patientenverbände von der Pharmaindustrie Geld nehmen, 
gefährdet ihre Unabhängigkeit – kommt jetzt das Umdenken? 
Die ersten Patientenorganisationen wagen den Absprung und verzichten auf Sponsoring-
Verträge mit Pharmafirmen. 

Von Sascha Britsko 

 
In den Verhandlungen über die Medikamentenpreise bei seltenen Krankheiten spielen die Patientenorganisationen teilweise 
eine zweifelhafte Rolle – sie werden von den Pharmafirmen unterstützt. (Gaëtan Bally / Keystone) 

Etwas hat die Pharmaindustrie in den letzten Jahren gelernt: Je seltener die Krankheit, desto mehr 
Geld lässt sich mit einem Medikament verdienen. Und die reiche Schweiz ist eine Goldgrube. Der 
Verein seltener Krankheiten Proraris schätzt, dass 580 000 Menschen von einer seltenen Krankheit 
betroffen sind, über 6000 verschiedene Krankheiten gibt es. Oft sind jeweils nur ein paar hundert 
Personen betroffen. Entsprechend hoch sind die Preise der Medikamente. Angebot und Nachfrage, das 
Einmaleins der Wirtschaft. 

Wer die Bedürfnisse seiner Kunden kennt, ist im Vorteil. So überrascht es wenig, dass Pharmariesen 
in Patientenverbände investieren. «Vor allem kleine Organisationen, die sich auf eine bestimmte 
Krankheit spezialisiert haben, werden häufig durch die Pharmaindustrie unterstützt», sagt Daniel 
Tapernoux von der Schweizerischen Stiftung SPO Patientenschutz. 

Die Pharmaindustrie bezahlte 2019 in der Schweiz 181 Millionen Franken an Ärzte und 
Organisationen. Mehr als die Hälfte davon – 96,7 Millionen Franken – gingen direkt an die 
Patientenverbände. Im Rahmen des Pharma-Kooperations-Kodexes legten die Pharmafirmen dies 
offen, wobei die Deklaration freiwillig ist.  

Problematische Reflexe  

Eine der Organisationen, die von dieser Entwicklung profitieren, ist Fabrysuisse. Der 
Patientenverband setzt sich für Personen ein, die an Morbus Fabry erkrankt sind – einer seltenen 
Stoffwechselerkrankung, die durch eine ungenügende oder fehlende Aktivität eines Enzyms 
hervorgerufen wird. In der Schweiz sind rund 150 Personen davon betroffen. Die Jahresdosis eines 
Medikaments kostet 250 000Franken.  

Die drei Firmen, die ein Medikament gegen diese seltene Krankheit herstellen, sind gleichzeitig die 
grössten Spender von Fabrysuisse: Bei einem Gesamtbudget von rund 71 000 Franken kamen letztes 
Jahr 53 000 von der Pharmaindustrie. «Für uns wäre der Verzicht auf Spendengelder der 
Pharmafirmen gleichbedeutend mit dem Ende der Aktivitäten zur Erreichung der Ziele von 
Fabrysuisse», schreibt die Präsidentin Dorothea Vollenweider auf Anfrage. Von einer Abhängigkeit 
will sie dennoch nichts wissen. «Damit die Unabhängigkeit gewährleistet ist, hat Fabrysuisse 
Leitlinien für die Zusammenarbeit mit Pharmafirmen erstellt.» 
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Die Patientenorganisationen handelten meist in guter Absicht für ihre Mitglieder, sagt Tapernoux von 
der Schweizerischen Stiftung Patientenorganisation SPO. Doch er macht auch problematische Reflexe 
aus, zum Beispiel bei der Preisgestaltung. Soll die Krankenkasse die Kosten für ein Medikament 
übernehmen, muss es zuerst vom Bundesamt für Gesundheit (BAG) zugelassen werden. Das geht nur, 
wenn das BAG mit dem Hersteller einen vernünftigen Preis aushandeln kann.  

Stocke es bei der Vergütung eines Medikamentes durch die Grundversicherung, zeigten viele der 
Patientenvertreter schnell mit dem Zeigefinger auf das BAG oder die Krankenkassen – und nicht in 
Richtung Industrie, sagt Tapernoux. «In der Schweiz haben wir keine Mechanismen, um mit dieser 
Spannung umzugehen.» Will ein Pharmariese bei Preisverhandlungen keine Kompromisse machen, 
bleibt dem BAG nichts anderes übrig, als die Vergütung eines Medikaments – zumindest vorläufig – 
zu verweigern. 

Gehen Patientenorganisationen dann auf die Barrikaden, werden sie unwillentlich zu Komplizen der 
Pharma. So geschehen in England: Der Produzent Vertex verlangte für eine Dosis des Medikaments 
Orkambi gegen zystische Fibrose 100 000 Pfund pro Patient und Jahr. Als sich die Regierung 
weigerte, formierte sich im Juli 2017 eine Protestwelle, angeführt von der Patientenorganisation. Mit 
Erfolg: Die Regierung knickte ein, das Medikament wurde zugelassen. Zu welchem Preis, ist nicht 
bekannt. 

Verzicht auf Pharmagelder 

In der Schweiz lief es bei den Verhandlungen des Bundes mit Vertex ähnlich ab. Reto Weibel, der 
Präsident der Schweizerischen Gesellschaft für cystische Fibrose, stellte sich zuerst auf die Seite des 
Pharmaunternehmens. Doch weil er weder von den Behörden noch von den Krankenversicherern oder 
anderen Gesundheitsakteuren als glaubwürdiger Gesprächspartner akzeptiert wurde, hat er nun die 
Konsequenzen gezogen: Anfang Februar hat die Patientenorganisation mitgeteilt, dass sie den 
Sponsoringvertrag mit Vertex aufgelöst hat und keine Gelder von Pharmafirmen mehr annimmt.  

«Das Pharmasponsoring haftet an», sagt Weibel. «Aber die Kündigung der Verträge war auch eine 
Protestaktion.» Im Zulassungsprozess für Orkambi in der Schweiz merkte er, dass Vertex beim Preis 
keinen Millimeter nachgab. «Wenn ein Unternehmen drei Jahre lang um jeden Franken feilscht, ist 
das keine Frage der Wirkung, es sind politische Preise.» Patienten hätten sich über die 
«Prozessverschleppung» beklagt. Um die Glaubwürdigkeit zu bewahren, wagte Weibel diesen Schritt. 
«Nun ist der Beweis da, dass wir völlig unabhängig sind.» 

Die Gesellschaft für cystische Fibrose ist nicht alleine: Auch die Schweizerische Multiple-Sklerose-
Gesellschaft verzichtet künftig auf Pharmagelder, wie sie im September beschlossen hat. «Der 
wichtigste Gedanke dahinter war das Untermauern der gelebten Transparenz», schreibt sie auf 
Anfrage. Es sei wichtig, dass sie völlig unabhängig und neutral agieren könne. «Wir möchten den 
Unternehmen auch die Möglichkeit geben, ihre Mittel in die Forschung im Kampf gegen multiple 
Sklerose zu investieren und nicht in Marketingaktivitäten.» 

Die Pharmaspenden zugunsten der MS-Gesellschaft beliefen sich bisher auf lediglich 1,5 Prozent des 
Gesamtbudgets. Fällt dieser Betrag nun weg, lässt sich das verkraften. Bei vielen grösseren 
Organisationen liegt der Spendenanteil in dieser Grössenordnung. Wieso also nicht einfach auf das 
Geld verzichten?  

Die Patientenorganisationen drücken sich vor einer klaren Antwort. Zum einen sehen sie kein 
Glaubwürdigkeitsproblem in der Finanzierung durch die Pharmafirmen. Alle beteuern, völlig 
unabhängig zu sein. Die Pharmaindustrie habe keinen Einfluss auf ihre politische Ausrichtung. Zum 
anderen habe man die Pflicht, mit allen Akteuren im Gesundheitssystem «im Austausch zu sein». 
Dafür nehmen die meisten Organisationen gerne Geld. 

 

Zum Artikel: https://www.nzz.ch/schweiz/patientenverbaende-arbeiten-mit-pharmafirmen-
kommt-das-umdenken-ld.1542480   
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Bulletin des médecins suisses online 
2020-02-27 
 

Vivre avec une maladie rare 
ProRaris, l’organisation faîtière qui défend les personnes atteintes de maladies rares en Suisse, 
fête ses 10 ans le 29 février. Comment vivent ces personnes au quotidien? Témoignages. 

 
 

L’essentiel en bref: 

• Fondée en 2010, ProRaris fête ses 10 ans d’existence. L’anniversaire est célébré à Genève 
lors de la Journée internationale des maladies rares, le 29 février. 

• En tant qu’organisation faîtière, ProRaris s’engage en faveur des personnes atteintes de 
maladies rares en Suisse afin qu’elles bénéficient d’un accès au diagnostic et à des soins de 
qualité et leur remboursement. La prise en charge doit être adéquate et les traitements ciblés. 

• Selon l'extrapolation à partir des chiffres européens, plus de 580 000 personnes en Suisse 
seraient touchées par une maladie rare. Cela représente plus de 7% de la population. 

Une maladie rare est une affection qui touche moins d’une personne sur 2000. Plus de 7000 maladies 
rares ont été identifiées à ce jour dans le monde. Elles sont d'origine génétique dans 80% des cas. 
Parmi les 20% restant, on trouve des maladies infectieuses très rares, des maladies auto-immunes, des 
formes de cancers rares ou encore des pathologies liées à des causes environnementales. L’origine de 
la plupart de ces maladies reste inconnue. Il n’existe le plus souvent pas de traitements. 

Seules douze personnes touchées en Suisse 

Très souvent graves, chroniques et invalidantes, ces affections peuvent être évolutives et présenter un 
risque vital. C’est notamment le cas de Sophie, jeune femme atteinte du syndrome de Morquio, 
comme onze autres personnes en Suisse. Cela affecte son métabolisme et l’oblige à rester en fauteuil 
roulant. Sa thérapie de substitution d'enzymes lui permet de supporter la maladie, mais pas d’en 
guérir. Sophie raconte face caméra comment elle surmonte le quotidien: 
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ProRaris 10 ans - Sophie from Dom Gabrieli on Vimeo. 
 

Comme tout enfant de son âge 

La jeune Emelyne est aussi atteinte d’une maladie rare, la neurofibromatose. Elle peut heureusement 
très bien vivre avec cette affection qui se manifeste par des petites tumeurs bénignes sous-cutanées 
(fibromes). Malgré sa pseudo-arthrose, Emelyne peut jouer comme tout enfant de son âge, par 
exemple au badminton, son sport préféré. Cette vidéo témoigne de son courage face à la maladie: 

 
ProRaris 10 ans - Emelyne from Dom Gabrieli on Vimeo. 
 

Pour en savoir plus: 

• Le site officiel de ProRaris, faîtière qui regroupe les associations de patients atteints de 
maladies rares 

• La 10ème Journée internationale des maladies rares en Suisse 

• Interview de la présidente de ProRaris, Anne-Françoise Auberson 

• Le Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV) inaugure son Centre des malformations et 
maladies vasculaires rares (CMVR). Un symposium public s'y tient le 28 février. 

• Le Concept national maladies rares du Conseil fédéral 

 

Vers l’article : https://bullmed.ch/tour-dhorizon/post/mit-einer-seltenen-krankheit-leben  
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Schweizerische Ärztezeitung online 
2020-02-27 

 

Mit einer seltenen Krankheit leben 
Der Dachverband ProRaris setzt sich für Menschen mit seltenen Krankheiten ein. In diesem 
Jahr feiert die Organisation ihr 10-jähriges Bestehen. Aber wie sieht der Alltag der Betroffenen 
aus? 

 
 

Das Wichtigste in Kürze: 

• ProRaris wurde vor 10 Jahren gegründet. Das Jubiläum wird anlässlich des Internationalen 
Tages der Seltenen Krankheiten in Genf am 29. Februar gefeiert. 

• In der Schweiz vertritt ProRaris als Dachverband die Interessen von Menschen mit seltenen 
Krankheiten. 

• ProRaris setzt sich ein, dass Betroffenen von einer guten Diagnostik, einem niederschwelligen 
Zugang zur Gesundheitsversorgung sowie umfassende qualitative Behandlungen und deren 
Rückvergütung profitieren können. 

• Hochrechnungen basierend auf europäischen Statistiken lassen auf rund 580 000 betroffenen 
Patienten hierzulande schliessen. Das entspricht mehr als 7% der Bevölkerung. 

Eine Krankheit wird als selten definiert, wenn von 2000 Menschen eine oder weniger als eine Person 
davon betroffen ist. Heute sind weltweit rund 7000 seltene Krankheiten bekannt. In 80% der Fälle 
sind sie genetischer Natur. Unter die übrigen 20% fallen z. B. äusserst seltene Infektionskrankheiten, 
Autoimmunkrankheiten und seltene Krebsformen, aber auch umweltbedingte Erkrankungen. Die 
Ursachen für eine Vielzahl dieser Gesundheitsstörungen bleiben unbekannt. In den meisten Fällen 
gibt es keine Heilungschancen. 

Nur zwölf Betroffenen in der Schweiz 

Seltene Krankheiten sind sehr oft schwer, verlaufen chronisch und können lebensbedrohend sein. Ein 
Beispiel ist der Fall von Sophie. Sie leidet – neben elf anderen Menschen in der Schweiz – am 
Syndrom von Morquio. Die Stoffwechselerkrankung zwingt sie zu einem Leben im Rollstuhl. Die 
Enzymersatztherapie ermöglicht ihr zu überleben – ohne Aussicht auf eine Heilung. In diesem Video 
erzählt Sophie aus ihrem Leben mit einer seltenen Krankheit: 
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ProRaris 10 ans - Sophie from Dom Gabrieli on Vimeo. 
 

Wie jedes Kind ihres Alters 

Die junge Emelyne leidet an Neurofibromatose. Diese seltene Krankheit verursacht gutartige Tumore 
unter der Haut. Glücklicherweise lässt sich Emelyne nicht zu stark durch ihre Erkrankung 
einschränken. Trotz Pseudoarthrose spielt sie wie jedes Kind ihres Alters. Und Badminton ist ihr 
Lieblingssport. Wie tapfer sich Emelyne im Alltag behauptet sehen Sie im Video: 

 
ProRaris 10 ans - Emelyne from Dom Gabrieli on Vimeo. 
 

Weiterführende Links: 

• Die Webseite von ProRaris: Dachverband, der die Patientenorganisationen für Menschen mit 
seltenen Krankheiten vereinigt 

• Der 10. Internationaler Tag der Seltenen Krankheiten in der Schweiz 

• Interview mit der ProRaris-Präsidentin, Anne-Françoise Auberson 

• Das Centre hospitalier universitaire vaudois (CHUV) eröffnet das Centre des malformations 
et maladies vasculaires rares (CMVR). Dort findet am 28. Februar ein öffentliches 
Symposium statt. 

• Das Nationale Konzept Seltene Krankheiten vom Bundesrat 

 

Zum Artikel: https://saez.ch/tour-dhorizon/post/mit-einer-seltenen-krankheit-leben  
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Heidi.news 
date 

 

Célébrons le fastidieux combat des patients atteints de maladies 
rares en Suisse 
Par Lorène Mesot 

 
Une journée rare pour les maladies rares. Samedi 29 février, ProRaris, l’alliance suisse des 
associations de patients atteints de maladies rares, souffle ses dix bougies à l’occasion de la Journée 
internationale des maladies rares. L’opportunité pour la structure de faire un état des lieux et de 
discuter des progrès accomplis ces dernières années en présence de nombreux invités dont le 
conseiller d’État de Genève Mauro Poggia, le directeur médical des HUG Arnaud Perrier, le doyen de 
la Faculté de médecine Cem Gabay et Pascal Strupler, directeur de l’OFSP. 

Pourquoi c’est important. La Suisse n’a toujours pas officiellement accès aux 24 réseaux européens 
d’experts de maladies rares (ERN). Et alors que la France met en œuvre son troisième plan national en 
la matière, la Suisse en est encore à un premier concept en phase d’implantation après avoir adopté un 
concept national des maladies rares en 2014. Un retard d’autant plus alarmant que l’enjeu est 
important: on estime à 600’000, le nombre de personnes atteintes d’une maladie rare en Suisse, soit 
7,2% de la population. Des mesures sont sur le point d’être mise en place, comme l’instauration de 
centres dédiés, mais le financement ne suit pas. 

Un retour aux sources. La journée de samedi 29 février sera célébrée dans un lieu tout particulier: 
l’auditoire Marcel Jenny des HUG où la faîtière ProRaris a été initiée, il y a un peu plus de dix ans. 

Loredana D'Amato Sizonenko était présente. La doctoresse est la coordinatrice d’Orphanet, le site de 
référence international des maladies rares, pour la Suisse et responsable aux HUG du portail romand 
des maladies rares. Elle se souvient: 

«Après avoir identifié une centaine d’associations de patients en Suisse pour Orphanet, je 
leur ai proposé de se rassembler pour être entendus. Le lobby patient en tant que structure 
fédérée a beaucoup plus de poids que chaque association séparément. 

En 2009, j’ai donc organisé une réunion en invitant ces associations ainsi que les alliances 
allemande, française et Eurordis (faîtière européenne des associations de patients ndlr). À 
l’issue de cette réunion dans l’auditoire Marcel Jenny, nous avons voté pour créer l’alliance 
suisse. ProRaris s’est constituée en 2010 de manière officielle.» 

ProRaris s’est engagée pour une stratégie nationale. Depuis sa création, l’alliance suisse a fêté 
plusieurs victoires, notamment celle de l’adoption par le Conseil fédéral d’un concept national sur les 
maladies rares en 2014. 
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Le contexte. Le but est d’assurer une équité d’accès aux soins et d’aider les patients à relever des 
défis aussi variés que l’accès au diagnostic et aux thérapies, l’isolement, et le remboursement. 
L’adoption de ce concept a été suivie par celle du plan de mise en œuvre en 2015, décliné en 5 projets 
et 19 mesures, ainsi que par la création de la coordination nationale des maladies rares nommée 
kosek. 

Les projets ont pour but: 

• La désignation de centres maladies rares et centre de références par le comité de la kosek. Les 
premiers serviront de point d’entrée pour les patients sans diagnostic ou qui désirent être orientés 
dans leur suivi et les seconds seront répartis selon les types de maladies (neuro-musculaires, 
métaboliques, vasculaires, etc) et auront pour tâche de coordonner le suivi du patient grâce à un 
réseau d’experts. Loredana D'Amato: 

«Le propre de ces maladies rares est d’être une vraie médecine d’orchestre. Nous avons 
besoin de l’ensemble des acteurs pour avancer, en mettant le patient au centre.» 

• L’accès à la prise en charge des diagnostics et des traitements par les assureurs. Actuellement, les 
tests génétiques nécessaires et les thérapies ne sont pas systématiquement remboursés. Le projet 
prévoit notamment une révision de la liste des infirmités congénitales AI dans laquelle 
d’importantes lacunes existent. Loredana D'Amato: 

«Ces maladies sont très peu visibles dans le système de santé actuel. Pour ces patients, il y a 
non seulement le parcours du combattant en terme d’accès et d’errance diagnostic. Mais 
après, il y a toute la problématique administrative et un second parcours du combattant pour 
faire valoir leurs droits pour la prise en charge.» 

• L’accès à l’information et l’accompagnement psychosocial de la maladie. Plusieurs help lines 
couvrant les différentes régions linguistiques ont notamment été mises en place. 

• La participation suisse aux efforts de recherche au niveau international. Ce troisième projet vise 
notamment à favoriser le financement de projets liés aux maladies rares. 

• L’intégration de la Suisse aux réseaux de référence européens (ERN). Ce dernier projet a été 
ajouté en 2017, à la suite de l’instauration de ces réseaux. Afin d’anticiper son intégration, le pays 
veut s’aligner sur les réseaux européens en instaurant des réseaux et centres de références selon 
les même groupes de maladies que les ERN. Aujourd’hui, la Suisse ne peut pas être membre pour 
des raisons de signatures de directives de soins transfrontaliers. Loredana D'Amato explique les 
avantages de ces réseaux européens: 

«Dans la pratique, nos spécialistes collaborent de manière informelle, mais si nous étions 
membres, nous aurions accès aux plateformes techniques de télé-médecine pour bénéficier 
des panels d’experts et soumettre des situations complexes en Suisse aux spécialistes 
internationaux.» 

Une journée pour fêter les progrès. Aujourd’hui, le projet portant sur la désignation des centres de 
maladies rares est à bout touchant. Sept hôpitaux, principalement les structures universitaires, ont 
déposé leur candidature en septembre. Leur évaluation est en cours, les centres seront désignés dans le 
courant de l’année. 

La désignation des centres de références devraient suivre d’ici peu. Deux projets pilotes portant sur 
les maladies rares métaboliques et les maladies rares neuro-musculaires sont en cours. Les 
questionnaires soumis aux structures candidates sont en cours d’évaluation. 

Révolution génomique. Ces dix dernières années ont également vu éclore une amélioration de la 
capacité diagnostic grâce aux avancées dans le domaine de la génomique et de la médecine de 
précision. Les maladies rares sont, en grande majorité, génétiques. Les nouvelles technologies 
contribuent à l’identification de nouveaux gènes et à la compréhension des mécanismes des maladies 
permettant d’améliorer encore la prise en charge des patients. 
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Loredana D’Amato: 

«Nous estimons qu’un tiers des patients atteints de maladies rares n’ont pas de diagnostic. 
L’avancée des connaissances a permis de mettre fin au calvaire de certains patients. Dans 
d’autres situations, le résultat d’une analyse génétique ne peut pas être interprété en raison 
du manque de connaissances sur certains variants identifiés. 

Cette impasse diagnostique ne veut pas dire que la cause n’est pas génétique. Il est alors 
important de revoir ces patients à intervalles réguliers à la lumière de l’évolution des 
connaissances.» 

C’est dans cette optique que le centre de génomique des HUG, inauguré l’année dernière, sera 
présenté samedi 29. 

L’impasse du financement. Mais ces progrès se heurtent invariablement au même problème: ces 
maladies n’ont pas de base légale. Et sans elle, pas de financement. Le concept national a, par 
exemple, été adopté sans budget. 

Loredana D’Amato: 

«C’est un point épineux. Les maladies rares ne sont pas inscrites dans une loi, contrairement 
à la France où elles ont été considérées au début des années 2000 comme une des cinq 
priorités de santé public. Des budgets ont pu être débloqués grâce à ça. Maintenant il y a du 
lobby au niveau du parlement pour que nous puissions changer ces lois.» 

Patients sans traitement. Environ 70% des médicaments orphelins autorisés par Swissmedic sont 
remboursés par l'assurance obligatoire des soins. Une prise en charge exceptionnelle est également 
possible pour des médicaments qui ne figurent pas sur la liste, s'ils remplissent certains critères. 

En raison du manque de marché potentiel, les pharmas sont peu enclines à développer ces 
médicaments. Si bien que 95% des patients atteints de maladies rares n’ont pas de traitements 
permettant la guérison. Et lorsqu’ils arrivent sur le marché, les nouveaux médicaments orphelins sont 
extrêmement chers. 

Loredana D’Amato: 

«La question récurrente est de savoir ce qui justifie le prix exorbitant de la plupart des 
médicaments dits orphelins. Au cours des vingt dernières années, même si plusieurs 
médicaments ont été mis sur le marché au niveau international, leur accessibilité reste un 
sujet épineux. Cependant, il y a quand même eu des progrès. 

Pour encourager leur développement, les réglementations internationales accordent certains 
avantages aux entreprises développant des médicaments orphelins. En Suisse, l’autorisation 
de mise sur le marché de ces médicaments est facilitée, les émoluments pour les demandes 
d’autorisation de mise sur le marché sont réduits ou abolis et l’entreprise peu bénéficier d’un 
support de Swissmedic notamment.» 

 

Vers l’article : https://www.heidi.news/articles/le-fastidieux-combat-des-patients-atteints-
de-maladies-rares-est-celebre-samedi-29-fevrier  
  



 

29 

RSR La 1ère  
2020-02-28 

 
Journée des maladies rares 
Emission: Journal 10h / CQFD* 

 

À l'occasion de la 10ème édition de la Journée des maladies rares, lʹAlliance suisse des maladies rares 
ProRaris et les Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG) organisent une journée de conférences 
publiques. Ouverture des portes dès 9h30 à l'Auditoire Marcel Jenny aux HUG.  

 

Vers l’émission : https://pages.rts.ch/la-1ere/programmes/cqfd/28-02-2020? 

  



 

30 

AWP 
2020-03-01 
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Keystone ATS 
2020-03-01 

 

 
 

Article repris dans : 

• 20 minutes online – https://www.20min.ch/ro/news/suisse/story/Simonetta-rend-
hommage-aux-soignants-12744903 

• Bluewin.ch – https://www.bluewin.ch/fr/infos/suisse/hommage-presidentiel-au-personnel-
soignant-363221.html 

• Lematin.ch – https://www.lematin.ch/suisse/simonetta-sommaruga-rend-hommage-
soignants/story/29400801 

• swissinfo.ch – https://www.swissinfo.ch/fre/simonetta-sommaruga-rend-hommage-au-
personnel-soignant/45588850 

• Top online – https://www.toponline.ch/news/detail/news/tag-der-kranken-ich-bin-mehr-
als-meine-krankheit-00129812/  
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Salle d’attente N°5 Numéro spécial « Maladies Rares » 
2020-03 
 

 
Vers le numéro spécial : https://www.proraris.ch/de/magazine-medical-salle-attente-numero-
special-482.html 
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MagazineAide et Soins à Domicile 3/2020 
2020-06 
 

 

 
 

 

Vers l’article complet : https://www.proraris.ch/data/documents/Myriam_Berard.pdf 
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Spitex Magazin 3/2020 
2020-06 
 

 

 
 

 
Zum vollständigen Artikel: https://www.proraris.ch/data/documents/Myriam_Berard_s.14-
19.pdf 


