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. Alliance Maladies Rares - Suisse
Allianz Seltener Krankheiten - Schweiz
Alleanza Malattie Rare - Svizzera



Maladies Rares - En bref

Prévalence < 1 personne/2000

6’000 - 8’000 maladies rares/6 - 8% de la population mondiale,
580’000 personnes en Suisse

« Les maladies sont rares, mais les patients sont nombreux. »

Origine : - génétique (80%)
- infectieuse, immunitaire, tumorale, dégénérative,
environnementale (20%)

Graves, chroniques, invalidantes, évolutives, mortelles
Effets aux niveaux moteur, sensoriel, mental

Prise en charge pluridisciplinaire



Maladies Rares - Caractéristiques

Meéme si les maladies sont différentes,
les difficultés rencontrées au quotidien sont communes :

Manque d’information

* Errance dans le diagnostique

* Inégalité d’acces au soins

* Recherche et traitements insuffisants

* Insécurité juridique du remboursement et errance administrative
* |solement psychosocial

* Difficultés d’intégration scolaire et professionnelle



Organisation faitiere

ProRaris est une organisation faitiere crée en 2010

*Elle représente les patients atteints de maladie
rare et leurs associations
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e défend leurs intéréts.

e est le porte-parole de ces patients aupres de
-SP

e est membre d’Eurordis (organisation européenne des

maladies rares)



Organisation faitiere

En regroupant leurs forces, associations et patients
donnent davantage de poids a leurs prises de
position et a leurs revendications vis-a-vis :

»des professionnels de la santé
»de la communauté scientifique
»des assurances sociales

»des services sociaux

»des pouvoirs publics



ProRaris - Mission

Proraris :

*s’engage pour un acces équitable aux prestations des
soins de santé pour les personnes atteintes de maladie
rare en Suisse

*s’engage pour la mise en ceuvre du concept national

maladies rares dans l'intérét des personnes atteintes de
maladies rares

*sensibilise le grand public, les autorités politiques, les
pouvoirs publics et les institutions concernées par la
problématique des maladies rares



Organisation

ProRaris fonctionne grace a

un comité de bénévoles directement ou
indirectement concernés

un nombre restreint de collaborateurs salariés



Categories de membres

 Les membres actifs

— les associations de patients atteints de
maladie rare

* Les membres isolés

- patients orphelins d’association

* Les membres sympathisants
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Politique et sources de financement

Les ressources de ProRaris proviennent
 des cotisations de ses membres

 de dons divers

La politique de financement implique que nos
donateurs n‘'ont aucune influence sur les contenus
gue nous publions.



Concept national maladies rares

en octobre 2014, le conseil fédéral a adopté
le concept national maladies rares.

son plan de mise en ceuvre a été approuve en
mai 2015

ProRaris en est un partenaire-clé



Conseil médical et scientifique

Pour |la mise en place du concept national
maladies rares et son application, ProRaris s’est
adjoint les compétences d’un conseil
scientifigue et médical.

Il se compose de membres bénévoles désignés

en fonction de leur compétences dans le
domaine meédical, de la recherche, de la santé

publique



Journée internationale
des maladies rares

Une fois par année, ProRaris réunit tous les
acteurs présents sur la scene des maladies rares

pour une journée unique de rencontre,
d’échange et d’ information.

La prochaine aura lieu
le samedi 3 mars 2018 a l'Inselspital de Berne



Contact

ProRaris

Ch. dela Riaz 11
CH - 1418 Vuarrens
Téléphone 021 887 68 86

contact@proraris.ch

WWW.proraris.ch
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