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• Initiative conjointe CHUV - HUG

• Partenariat avec Orphanet 

• Recensement des consultations spécialisées dans 
les deux institutions (2011 – 2012)

• Février 2013: mise en ligne du site internet 
www.infomaladiesrares.ch

• Février 2014: mise en service de la Helpline

0848 314 372

Historique

http://www.infomaladiesrares.ch/


Objectifs 

• Créer une plateforme romande d’information sur 
les maladies rares 

• Faciliter l’accès aux consultations et aux 
professionnels spécialisées en Suisse romande en 
augmentant leur visibilité

• Identifier les besoins pour améliorer la prise en 
charge 
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Fonctionnement du site Internet 

• Mise à jour des 
consultations

• Recensement de 
nouvelles consultations

• Identification des 
ressources locales

• Mise à jour des 
actualités



Fonctionnement de la Helpline 

• Ligne téléphonique accessible selon horaires 

• Boîte mail accessible en tout temps

• Deux chargées d’écoute et d’information en 
alternance 

• Mise en commun des informations 

• Confidentialité

• Echanges réguliers 

• Supervision par les coordinateurs médicaux

• Membre du réseau européen des Helplines 



Un an après?

Quel bilan?



Combien de demandes en 2014?
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Quelques chiffres… 

• 108 demandes de Suisse et 12 de l’étranger

• ♀ : 86    ♂ : 34 

• 111 demandes initiales & 9 suivi

• 4 nouveau-nés; 21 enfants; 6 adolescents & 89 
adultes

• 68 maladies rares avec code ORPHA; 11 maladies 
communes & 19 inconnues



Qui nous contacte? 

Malades (59)

Médecins (6)

Associations (5)

Proches (34)

Professionnels
santé (8)

Autres (8)

49%

5%

28%

4%

7%
7%



Quels types de demandes?

Orientation médicale (53) 

Info sur maladie (24)

Soutien (9)

Info associations (11)

Assistance sociale (7)

Recherche (2)

Autres (14)

44%

20%

7.5%

9%

1.5%
12%

6%



Quelles réponses données?

Consultation HUG (12)

Consultation CHUV (24) 

HUG/CHUV (9)

Association/social (26)

Infos maladie (18)

Soutien (14)

Autres (16)

7%

12%

22%

14%

15%

20%

10%



Un an après:
Quels changements?



















Consultation maladies rares 
d’origine indéterminée

• Demandes de cas complexes sans diagnostic ou avec diagnostic 
incertain reçues via le Portail romand

• La consultation s’adresse aux patients pédiatriques et adultes 
présentant des manifestations cliniques, isolées ou multiples, 
d’origine indéterminée, malgré un bilan initial extensif  
(médecin traitant, spécialiste)

• Procedere: consultation effectuée par coordinateur médical
CHUV puis orientation des patients vers le(s) spécialiste(s) 
concerné(s) 
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Questions??

Vivre avec une maladie rare

Jour après jour, main dans la main
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