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1) R
appel historique

•
Fondation le 22 m

ai 2017
•

4 séances en 2017
•

4 séances en 2018
•

N
om

breuses séances des groupes d’expert/es

M
em

bres:
•

P
roR

aris
•

C
onférence suisse des directrices

et directeurs cantonaux de la santé
•

A
cadém

ie S
uisse des S

ciences M
édicales

•
M

édecine U
niversitaire Suisse

•
A

lliance des H
ôpitaux pédiatriques S

uisses (A
llK

ids)
•

U
ne association d’hôpitaux et de cliniques non universitaires
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A
ssem

blée
générale

C
om

ité

S
ecrétariatgénéral

G
roupe

d’expert-e-s °2: 
D

onnées
et registres

G
roupe consultatif

G
roupe

d’expert-e-s °1: 
P

rise en charge

G
roupe

d’expert-e-s °3: 
C

oordination
C

entres
M

R

G
roupe

d’expert-e-s °4: 
P

ilote m
aladies

m
étaboliques

G
roupe

d’expert-e-s °5: 
P

ilote m
aladies

neuro-m
usculaires



2) Vue d’ensem
ble des structures
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P
atient

avec
diagnostic

C
entre

de 
référence
pour…

M
édecins 

spécialistes

A
utres

prestataires
non-

m
édicaux

(ergo, 
nutrition, physio, 

soins, 
pharm

acologie, 
etc.)

sans
diagnostic

C
entre

M
aladies
R

ares

O
rganisation(s) 
de patient/es

R
éseau pour …

M
ilieu hospitalier

M
édecins 

généralistes



3) C
entre M

aladies
R

ares: définition
et rôles

•
D

ouble utilité :
❖

P
our les m

aladies rares en général
❖

Pourles patient/es sans
diagnostic

•
5 rôles principaux

•
7 C

entres M
aladies R

ares en S
uisse

•
Les 5 hôpitaux

universitaires
•

H
ôpitalcantonalde S

t-G
all

•
Ente O

spedaliere
C

antonale

•
R

econnaissance
selon

des critères
à opérationaliser

(C
ritères

E
R

N
, O

rphanet, A
utriche)
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C
entre

M
aladies
R

ares

Inform
ation

P
rise en 

charge
clinique

Form
ation 

continue
R

echerche

C
oordination

&
 

adm
inistration



C
oordination entre C

entres M
aladies R

ares (C
M

R
)

C
oordination pour :

-
Le/les portail(s) d’inform

ations et la/les 
helpline(s)

-
La m

ise sur pied des C
entres M

aladies R
ares

-
La prise en charge clinique

-
La form

ation continue
-

La recherche

E
N

 C
O

LLA
B

O
R

ATIO
N

 AV
EC

 LE
S 

O
R

G
A

N
ISATIO

N
S

 D
E

 PATIE
N

T/E
S

R
épartition des tâches : organisation entre 

C
entres M

aladies R
ares (C

entre coordinateur)
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C
M

R
 = C

entre M
aladies R

ares
O

rg. P
at. = organisation de patient/es

C
M

R
 °1

C
M

R
°2C

M
R

°3

C
M

R
°4

C
M

R
°5

C
M

R
°6

C
M

R
°7 O

rg. P
at.

G
roupe de 

coordination



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 
C

entres M
aladies R

ares
•

M
ais pour une m

aladie / un groupe de m
aladie(s)

•
Selon la classification ER

N
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C
oordination des centres de référence spécifiques

Inclusion des organisations de patients:  
•

«U
ne

dem
ande de reconnaissance doit […

] im
pérativem

ent être 
accom

pagnée d’une dem
ande de l’organisation de patients 

concernée certifiant son soutien
» (S

AM
W

, 2016).

C
ontact structuré avec un réseau de prise en charge

•
P

roposition:

C
entre coordinateur

C
réation d’un com

ité
de suivi:

✓
O

rganisations de patient.e.s
✓

Les C
entres de R

éférence (C
dR

)
✓

S
ociété(s) de spécialistes concernée(s)
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5) D
eux expériences pilotes

•
O

bjectifs com
m

uns
élaboration d’un m

ode de fonctionnem
ent 

test des critères de reconnaissance
désignation du  «centre coordinateur»

•
M

aladies m
étaboliques

3 centres reconnus par la M
H

S
C

ollaborations existantes
C

oordination: société de spécialistes
Lancem

ent d‘un réseau national le 7 m
ars 2019 à B

erne

•
M

aladies neurom
usculaires

7 centres existants
C

ollaborations présentes
C

oordination: association de patient/es
Travaux en cours
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6) Travaux en cours

•
C

entres M
aladies R

ares
➢

Identification des coordinateurs (fin 2018)
➢

Identification des spécialistes pédiatriques et adultes existants dans les 7 C
M

R
 (fin 2018)

➢
O

pérationnalisation des critères de reconnaissance (1ere lecture kosek
le 20 février 2019)

➢
E

laboration de la procédure de reconnaissance (fin 2019)
➢

M
ise en œ

uvre de la procédure de suivi (fin 2020)

•
C

entres de R
éférence

➢
O

pérationnalisation des critères de reconnaissance (fin 2019)
➢

E
laboration de la procédure de postulation et de reconnaissance (fin 2019)

➢
R

econnaissance des centres et m
ise en œ

uvre de la procédure de suivi (fin 2020)

•
D

éfinition du rôle d’O
rphanet(m

i 2019)

•
C

oordination avec les dém
arches de l’O

FSP (perm
anente)

➢
M

ise en œ
uvre du concept national m

aladies rares
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7) D
ifficultés rencontrées

•
Avancée difficile des travaux en l’absence de base légale pour ancrer les dém

arches

•
R

etard dans la m
ise en œ

uvre du concept en l’absence de financem
ent pour

•
O

rphanet
m

ise à disposition de l’inform
ation sur les prestations et professionnels disponibles

•
R

egistre N
ational M

aladies R
ares

m
ise à disposition des données sur le nom

bre de patients, le type de m
aladies, 

et le résultat des traitem
ents

•
P

érennité du systèm
e m

enacée dès la fin du m
andat de la kosek

(fin 2020)
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8) C
onclusion

En dépit des difficultés rencontrées…

•
M

andat extrêm
em

ent intéressant parce qu’il com
ble une lacune dans le systèm

e de santé

•
C

om
m

ission m
ultipartite très engagée et active

•
A

ccueil enthousiaste des partenaires soignants im
pliqués

•
S

outien actif des associations de patients

…
 Et donc à l’année prochaine pour un nouveau bilan d’avancem

ent
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M
erci pourvotre

attention!

C
oordination

nationale 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
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