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Les maladies rares en chiffre...

<5/10’000 ou < 1/2000

«Maladie chronigue, invalidante, pouvant mettre en jeu
le pronostic vital et qui nécessite des efforts combinés
pour la prise en charge»

7000 — 8000 maladies
80% origine genetique

Concerne 6% - 8% de la population, soit 500’000
personnes en Suisse

e

50% se declarent a I'age pediatrique

95% des MR n’ont pas de traitement agreé



Les maladies rares: caractéristiques
AN

—  Manque d’information
errance diagnostique

Insuffisance de traitements et mangue d’espoir de
guérison

Insuffisance de recherche scientifigue
Inadéquation de la prise en charge

Insécurité juridique du remboursement et errance
administrative

Isolement psycho—social (difficultés d’intégration
scolaire et professionnelle)



~ Contexte européen:
«maladies rares: un défi pour I’Europe»
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Contenu des plans \‘\
» Les 19 plans adoptés a ce jour sont hétérogenes:

= Certains sont des stratégies a transformer en futurs plans
(pas d’actions concretes définies)

= Certains n'ont pas de budget dédie aux actions prévues

» Priorités identifiées dans ces plans
1. Labellisation des centres d’expertise MR
2. Codage de patients avec MR - Orphacodes

3. Collecte d'information sur les patients MR — Banques de
données/reqistres

4. Acces a l'information concernant MR - Soutien de I'équipe
national Orphanet




les recommandations EUCERD (2011
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Centres de référence:

Volume activité

Approche multidisciplinaire incluant la transition pédiatrie

— adulte et la prise en charge psychosociale

Plateforme technologique

Recherche Nt el
Publications |

Travail en réseau national/international
Collaboration avec associations patients

Participation aux essais cliniques QUAL””"E““’“

Registres/databases IN MEMBER STATES
Enseignement/Formation

EUCERD RECOMMENDATIONS

24 OCTOBER 2011




« European
M Reference
Networks

«Les réseaux européens de
réference offrent la
structure facilitant la
capacité d'un médecin a
acceder aux connaissances
par-dela les frontieres».

your|expertise

for the
best

\




Et la Suisse?
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Historique politique \‘\

= 23.11.2010 — Arrét du Tribunal Fédéral sur le Myozyme

«Une limite de codts de 100 000 francs pour les
thérapies medicales?»

= 16.12.2010 - Postulat Humbel

«Une strategie nationale pour améliorer la
situation medicale des personnes souffrant de
maladies rares»

= 23.12.2011 - Postulat Pfister

« Commission pour les cas extrémes en matiere de
santé »



\
Schweizerische Eidgenossenschaft @
g Confédération suisse
Confederazione Svizzera Office fédéral
Confederaziun svizra de la santé p,“hﬁqu.\‘\

Concept national maladies rares
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15 octobre 2014

«Assurer un suivi médical de qualité dans
toute la Suisse pour les patients concernés»
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Méthodologie consultativ\
Problemes identifiés

- Etablissement , annonce et remboursement du

diagnhostic

- Acces aux thérapies et a leur remboursement

= Soutien proche - aidants

- Acces a la recherche
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Schweizerische Eidgenossenschaft @
Confédération suisse
Confederazione Svizzera Office fédéral
Confederaziun svizra de la santé p-llhli-IIUI\‘\
O EENmTn.
4 projets
7/ objectifs
Etat 4 mai 2015
19 mesures

Plan de mise en ceuvre du concept national
maladies rares

OFSP mandaté par le CF pour la mise en ceuvre du concept d’ici fin 2017
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Mise en ceuvre — Acteurs impligués

Office fedéral de la santé publiqgue (OFSP)

Office fedéral de la statistique (OFS)

Office fédéral des assurances sociales (OFAS)

Fond National Suisse (FNS)

Conférence suisse des directrices et directeurs cantonaux de la
santé (CDS)

Centres de référence

Academie Suisse des Sciences Médicales (ASSM)

FMH

Secrétariat d’Etat a la formation, a la recherche et a I'innovation
(SEFRI)

Groupe des 15 (G15),

Société Suisse de Génétigue Médicale (SGMG)

ProRaris

Médecins-consell

Assureurs

Industrie pharmaceutique

| |
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Concept national des maladies rakes

Les objectifs
» Poser un diagnostic en temps utile

» Assurer une prise en charge thérapeutique de qualité, toutes prestations
prises en charge par les assurances sociales

» soutenir et coordonner le parcours du patient dans ses démarches
meédicales, paramédicales, administratives, assécurologiques, d’insertion
scolaire ou professionnelle

> Etablir des registres, collecter tous les éléments en vue d’obtenir des
données épidémiologiques

» Assurer un soutien psychosocial aux patients et a leurs proches, soutenir
les associations

» Soutenir la recherche et une participation active de la Suisse aux projets
internationaux

» Assurer la formation, formation continue de professionnels

Le but

> le poids de la maladie, « burden of disease», est réduit apres la prise en
charge
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Centres de référence

ASSM @) Académie Suisse
des Sciences Médicales

«Maladies rares» : Domaine d'application d'un concept national et conditions cadres pour la

création et la mise en ceuvre de centres de référence

Recommandations d'un groupe de travail de 'ASSM a ['attention de |'Office federal de la sante
publique

A. la maladie en question exige un niveau élevé de connaissances et d'expériences
spécifiques ;

B. du fait de la faible prévalence, les cas doivent étre regroupés pour garantir une
prise en charge adéquate ;

C. la prévention, le diagnostic et le traitement requierent des techniques,
technologies et procédures extrémement pointues.
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Centres de référence: mission\sn\

- EXxpertise

Prestations de soins (approche multidisciplinaire)
Travalil en réseau national/international

- Enseignement et formation continue

Guidelines

Recherche/ Publications

- Registre national

Collaborations avec associations de patients



Codage des maladies rares

Rare

9 diseases ?
| |

Rare

diseases ‘?
[ |

How adequate is your Rare
diseases
healthcare system compared
with the needs of patients? 7

| |
Where are the
patients located?
I'-.I Rare . ;
H"'-. diseases A \/ ! f

Find the answers with
ORPHA code:

making rare diseases visible
I_m Hopitaux in your health information system
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Prestations LaMal et Al

Elaboration et mise en ceuvre
des processus de
remboursement standard

Adoption de recommandations gfj“ }L”?i!”;?%%@%
concernant la prise en charge “*@INFI‘ﬁHIT% UURS“;‘,’E’;"”i
des analyses génétiques %Cﬁg{iﬁfulﬁfg'}{ggwg%*
Actualisation de la liste des ) g-gi Y
infirmités congénitales | :

Révision de Ia liste des o

médicaments en matiére de bt
maladies congénitales (LMIC)
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Que demande ProRaris pour un acces
équitable au remboursement?

Une adaptation des criteres EAE aux maladies rares

Une formation information sur les maladies rares pour tous
les assureurs

Le cas échéant un soutien pour un traitement a I'étranger

La prise en charge systématique des tests genetiques en tant
gue droit au diagnostic ou non diagnostic

La prise en charge des tests génétiques pour les proches en
tant que mesure préventive de santé publique

La dénonciation publique de la position adoptée par certaines
caisses de ne plus rembourser des traitements inscrits sur la
LS



Acces et partage de I”informatioq‘\

Mise a disposition de maniere pérenne de plateforme
d’'informations pour les professionnels de santég, les
patients et leur proches.

Attribution de financements aux organisations de
patients, celles-ci récoltent et diffusent I'information
utile pour les patients, leurs proches et
accessoirement aux professionnels de la santé

Ameliorer I'acces a l'information pour les
professionnels de la santé afin qu’ils soient en mesure
de poser un diagnostic en temps utiles

Elaborer des outils de dissemination adaptéees au
public cible.
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Formation

= Ameéliorer la formation et le transfert de
compétences des professionnels de sante par le
biais des universités et des centres de reférence.
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Registres et recherche \0\

Mise en place d’un registre national

Assurer une coordination au niveau national et
iInternational avec les autres acteurs concernes (OMS ICD
11, registres EU)

Ameéliorer le soutien du FNS dans le domaine des MR

Promouvoir la participation internationale de la Suisse de
maniere active et ciblée aux efforts de recherche pour
mieux connaitre I'épidémiologie et ameliorer les méthodes
diagnostigues et thérapeutiques.

Permettre aux patients suisses d’étre informés des études
en cours.

Favoriser I'acces des patients aux etudes internationales

P Hapitaux
m Universitalres
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Soutien aux patients et aux prockhes
aidants

= Définir les mesures adéquates pour soutenir et décharger les
personnes qui prennent soin d’'un proche

= Soutenir Les organisations de patients afin qu’elles puissent
promouvoir I'entraide entre personnes concernes.

Coordinateurs (cantons et hopitaux)

= Les patients et leur proches savent vers qui se tourner et sont aiguilles
vers les services compétents

= |dentifier les coordinateurs dans les cantons, les former les
coordinateurs et évaluer leur performance
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| N FOS’ Accueil Maladies et Informations Ressources Actudlitéset Notre équipe MNous
¢ maladies rares consultations générales utiles événements contacter

Le portail romand d'information sur les maladies rares

Informer et orienter les patients, leurs proches et les professionnels vers les consultations spécialisées en Suisse
romande et vers les ressources utiles.

Contact/Helpline Lundi-Jeudi 9h-12h et 14h-16h

e 0848 314 372 (tanftocal) ou par B emil

Rechercher une maladie, une consultation, un médecin spécialiste.

\

Les informations contenues sur ce site ne sont pas exhaustives, mais sont mises a jour réguliérement. N'hésitez pas a nous contacter !

Patients et Proches Professionnels de la santé

+ Trouver des informations sur votre maladie « Orienter les patients vers les spécialistes

+ Rerchercher des professionnels qui connaissent votre maladie « Demander un deuxiéme avis

« Orienter les patients sans diagnostic établi « Evaluer et orienter les patients sans diagnostic établi

HG e orphanet




Merci...

www.orphanet.ch
loredana.damatosizonenko@orphanet.ch

B Hépit
HI; (nlerstates ]@’,«:\cnw orphanet
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Portail romand d’information sur
les maladies rares

t4 hi

Anne Murphy, conseillere en génétique — HUG
- 22 mars 2016 -
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Historique

* |nitiative conjointe CHUV — HUG
e Partenariat avec Orphanet

e Recensement des consultations spécialisées dans
les deux institutions (2011 — 2012)

® cicdies rares
K Crisaes M4 Sy orphanet
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Historique

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

e Février 2014: mise en service de la Helpline

0848 314 372
e Février 2015: refonte du site internet

e Juin 2015: ouverture des compte Facebook et Twittel

Hopitaux ;
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http://www.infomaladiesrares.ch/

Objectifs

 Créer une plateforme romande d’information sur
les maladies rares

e Faciliter 'acces aux consultations et aux
professionnels spécialisées en Suisse romande en
augmentant leur visibilité

* |dentifier les besoins des patients pour améliorer
leur prise en charge

Hopitaux :
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Organisation

Hdépitaux
Universitaires v
Genéve

Comiteé de pilotage VD - GE
{

Meédecins coordinateurs

— B

Dr Loredana D’Amato Sizonenko <> | DrFredeéric Barbey
A A
Chargées d’écoute et
d’information
v v
Mme Anne Murphy < > | Mme Alessandra Strom

LG Cisstoes d dnnd orphanet




Fonctionnement de la Helpline

Lignhe téléphonique accessible du lundi au jeudi
Boite email accessible en tout temps

Deux chargées d’écoute et d’information en
alternance

Mise en commun des informations
Confidentialiteé

Echanges réguliers entre les chargées d’écoute
Supervision par les coordinateurs médicaux

Membre du réseau européen des Helplines
maladies rares

Genéve

- ® .
HO |taux &~ maladies rares
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Deux ans apres?

Quel bilan pour la Helpline?

Hc“)_pitau_x | | B dies rares
UG et kit orphanet




Demandes 2014 (120)
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Demandes 2015 (117)

30

25 A

20 / \\
1> A = Appels (62)
= Mails (55)
/\ Total (117)

NFO
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2014 versus 2015
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Quelques chiffres...

204 demandes en provenance de Suisse et 33 de
I"étranger

Q:169 & :68
208 demandes initiales & 29 suivis

5 nouveau-neés; 38 enfants; 9 adolescents & 185
adultes

180 maladies avec code ORPHA; 16 maladies non
rares & 18 sans diagnostic; 7 en cours d’investigation

@ f.nI:‘JIDdiES rares
Opitaux Centre hospitalier
niversitaires ’ * h ] O rp h O ¥ I e t mv universitaire vaudois
neve y
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Demandeurs
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Demandes par canton
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Motifs des demandes

120

100 -

80 -

40 -

Orientation Info sur Soutien Assistance Info Autres Recherche
médicale maladie (24) sociale association (20) (3)
(101) (42) (22) (21)

Hopitaux B o
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Réponses données

@ INFO
+~ maladies rares
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Orientation médicale

45
40 -
35 -
30 -
25 -
20 -
15 -
10 -

u
|

Consultation CHUV Consultation HUG HUG/CHUV (6) Autres
(41) (25) consultations (6)
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Classification par type de maladies

Maladies neurologiques
Maladies systémiques
Syndromes polymalformatifs
Maladies dermatologiques
Maladies métaboliques
Maladies endocrinologiques
Maladies hématologiques
Cancers

Maladies respiratoires
Maladies infectieuses
Maladies oculaires

Maladies osseuses
Maladies ORL

Maladies hépatiques
Maladies gastroentérologiques
Maladies auto-immunes
Maladies rénales

Maladies urogénitales

Hopitaux
Universitaires
Genéve
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Fonctionnement du site Internet

@ N H,\J Accueil  Molodieset  Informations  Ressources  Actualitéset  Notre équipe Nous
: consultations énérales utiles @vénements contacter
+~ maladies rares ¥ ‘

[ ] |\ [ ]
M I Se a j o u r d e S Le portail romand d'information sur les maladies rares

Informer et orienter les patients, leurs proches et les professionnels vers les consultations spécialisées en

c o n s u Ita t i o n S Suisse romande et vers les ressources utiles.

Recensement de i
nouvelles consultations (0848314372 s S

B focebook 3 Tuitter

Identification des srovee 0 HIGE

Rechercher une maladie, une consultation, un médecin spécialiste.

o e
ressou rces Ioca Ies AROPPPEHOOROPROPORADLIMRID

orphanet

Rechercher

Les 1nformations contenues sur ce ste Ne Sont pas exhausTives, mats SOt mises & jour réguiierement. N'hésttez pas & nous contacter |

[ b Y [
M I S e a o u r d e S Patients et Proches Professionnels de la santé
j Trouver des informations sur votre maladie

Orienter les patients vers les spécialistes
Rerchercher des professionnels qui connaissent votre maladie * Demander un dewxiéme avis

Orienter les patients sans diagnostic établi
Proposer des ressources administratives et sociales

Accéder aux associations de patients
Informer sur la recherche en lien avec votre maladie

Evaluer et orienter les patients sans diagnostic établi
Proposer des recommandations de prise en charge

actualités

Informer sur les derniéres recherches et les essais cliniques

Faciliter le travail en réseau

t, Appelez-nous au 0848 314 372 anloczl

Prochains événements Derniéres actualités
PPPRTIE]  Symposiumsur la génomique Photos Eurordis
LAUSANNE Posté le 17 décembre 2015

.. @ o

HO p ItauX +~ maladies rares centre hospnaller
U niversitaires ,’f i h i O rp h Q q et universitaire vaudois
Genéve <ol




Répertoire des consultations CHUV - HUG

N FO Accueil  Malodieset  Informations  Ressources  Actualitéset  Notre équipe Nous NFO Accuell - Maoladieset  Informations  Ressources  Actudlitéset N Bquipe HNous
. ltati générole util événements ntacted . ; o . g !
& maladies rares consultations erales es & o r h\ maladies rares consultations  générales utiles événements contacter

Rechercher une maladie, une consultation, un médecin spécialiste.

Rechercher une maladie, une consultation, un médecin spécialiste.
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Lesinformations contenues sur ce site ne sont pas exhaustives mats sont mises & jour régulizrement. N'hésttez pas & nous contacter !

DO ®
Lesinformations contenues sur ce site ne sont pas exhaustives mats sont mises a jour régulierement. N'hésitez pas & nous contacter |

43 résultats pour lausanne

42 résultats pour genéve

Tous (43) Tous (42)
Maladies (0) Consultation de mucoviscidose adulte Fonutatn Maladies (0) Consultation médico - chirurgicale spécialisée sur 'atrésie des voles Fonsulition
Consultations (43) Maladies: Consultations (42) biliaires
Experts: Laurent NICOD, Alain SAUTY o
Experts: Barbara WILDHABER, Dominique BELLI, Valérie MCLIN
Consultation de mucoviscidose pédiatrique Consuliaion
Maladies: Consultation mucoviscidose adulte Consultation
Experts: Gaudenz HAFEN, Isabelle ROCHAT, Yann KERNEN Maladies-
Experts: Thierry ROCHAT, Jérome PLOJOUX, Laurent JARDINIER
Consultation leucoencéphalopathie multifocale progressive Consulitian
Maladies- Consultation multidisciplinaire de la maladie de Rendu-Osler-Weber Conzulamon
Experts: Renaud DU PASQUIER, Matthias CAVASSINI Maladies-
Experts: Francoise BOEHLEN, Kaveh SAMII
Consultation multidisciplinaire de la maladie de Fabry Fensuiatian
Maladies: Consultation multidisciplinaire de la mucoviscidose pédiatrique Fonsuliation
Experts: Frédéric BARBEY, Luisa BONAFE, Diana BALLHAUSEN, Christel TRAN Maladies:
Experts: Constance BARAZZONE ARGIROFFO, Anne MORNAND, Laurent
JARDINIER
Consultation multidisciplinaire de la maladie de Rendu-Osler-Weber Consultation
Maladies-
Experts: Romain LAZOR, Lucia MAZZOLAI, Nicole AEBISCHER, Christos Consultation spécialisée des thrombopénies néonatales allo-immunes Fansuatian
IKONOMIDIS, Cristina NICHITA, Salah Dine QANADLI, Florence FELLMANN Maladies:
Experts: Frangoise BOEHLEN
Consultation multidisciplinaire du rétinoblastome Consuliation
Maladies- Consultation spécialisée syndrome de Moebius Consultation
Experts: Francis MUNIER Maladies-
Experts: Giorgio LA SCALA
Consultation des dysplasies fibreuses des os Consulitian
Maladies: Consultation spécialisée de la Sclérodermie Consultatian
Experts: Bérengére AUBRY - ROZIER Mmaladies:
Experts: Carlo CHIZZOLINI
Consultation spécialisée phénylcétonurie adulte et pédiatrique Consutition
Maladies: CeSLA: Centre pour la Sclérose Latérale Amyotrophique et maladies Consultation
Experts: Luisa BONAFE, Diana BALLHAUSEN, Nuria GARCIA SEGARRA, Christel apparentées
TRAN
INFO
prtaux - ey Centre hospitaler
Universitaires ! * h o O r universitaire vaudois
Genéve




NFO Accueil  Malodieset  Informotions  Ressources  Actualitéset  Notre équipe Nous
+~ maladies rares consutations  générales utiles événements contacter

Rec h e rc h e d' u n e m a Ia d ie pa r Rechercher une maladie, une consultation, un médecin spécialiste.
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Ostéogenése imparfaite

Information médicale

Consultations spécialisées Fiches informatives sur la maladie
Ressources générales Source Orphanet (informations sur les mises & jours et avertissement)
Tout public Professionnel
Article pour tout public Pas de documents disponibles.

Accéder a la fiche maladie Orphanet

Consultations spécialisées en romandie

Source Orphanet, CHUV et HUG

T
Consultation de 'ostéogenése imparfaite adulte

Rhumatologie et centre des maladies osseuses
Hépital orthopédique
Spécialiste(s): Bérengére AUBRY - ROZIER

Tél: 021 314 52 10
Site internet

Consultation de conseill génétique

Service de Médecine Génétique

DMGL - Département de Médecine Génétique et de Laboratoire

Spécialiste(s): Armand BOTTANI Pierre CHAPPUIS Siv FOKSTUEN Loredana
D'AMATO SIZONEMKO Ariane GIACOBINO

Tél: 022 372 1855 022 372 1856
Site internet



Fiche informative tout public sur

la maladie =

(source: encyclopédie Orphanet)

L'ostéogeneése imparfaite
Maladie « des os de verre »
Maladie de Lobstein

La maladie
. .
Les aspects génétiques
i1 i [}
Vivre avec
n .

Madame, oS

Celte ficha est destinge 3 vous informes s Uosidoga-
nese impanfaite. Hle ne se substitue pas 3 une moasul-
tation médicale, Elle 3 pour but de favoriser e dislogue
avesC wotre midecin, Whesiter pas 3 Lo faine précser
les points qui ne vous paaftmient pas suffisamment
dairs o1 3 demamder des informations supplémentaies
sup wolse cas particulien. En effel, mriaines informa-
Tines confems. dams cotle fiche poanent ne ps ol
adapties 3 wotre s 2 il Bt se appeer que chaguee
patient est particsier. Seul le madecin peut domner
une information individualis®e of adaploe.

- La maladie

Qu'est-ce que l'ostéogenése imparfaite ?

Lostéogendse imparfaite, ou maladie « des os de verre », est une affection génétique,
caractérisée par une fragilité osseuse et une faible masse osseuse 3 Uorigine de fractures
4 répétition, survenant a la suite de traumatismes bénins. Cette maladie se manifeste trés
différemment d'un malade a l'autre : il ne s'agit pas d'une entité unique mais plutét d'un
groupe de maladies. Ceci est d'ailleurs confirmé sur le plan génétique puisque les progrés
de la biclegie moléculaire ont permis de mettre en évidence des anomalies génétigues
varides.

Le terme de « maladie de Lobstein » est parfois utilisé pour désigner l'ostéogenése im-
parfaite. Il est employé plutdt pour les formes modérées alors que les formes sévéres et
mortelles (létales) sont parfois appelées « maladie de Porak et Durante ».

Combien de personnes sont atteintes de la maladie ? Est-
elle présente partout en France et dans le monde ?

L'ostéogendse imparfaite est une maladie rare et U'on compte environ un malade pour 10
000 a 20 000 personnes, cependant la prévalence de l'affection (nombre de malades dans
une population donnée) n‘est pas connue avec exactitude. La maladie touche indifférem-
ment les personnes des deux sexes, quelle que soit leur origine géographique.

Qui peut en &tre atteint ?

La maladie se révéle 3 un dge variable en fonction de sa gravité. Les formes les plus sé-
vires apparaissent durant la vie intra-utérine, alors que les formes bénignes peuvent se
manifester uniqguement a ['age adulte. Le plus souvent, cependant, les premiéres fractures
surviennent au moment de Lacquisition de la marche.

Lostéogengse imparfaite

Encyclopédia Orphanet Grand Public Maladies Rares Info Services 01 56 53 81 36 1
www. orpha. net/data/pathos Puly fr/Osteogeneselmparfaite-FRIT Pubas4v02, pdf | Janvier 2007



Information médicale

Liste des consultations Consultations spécialisées Consultations spécialisées en romandie

Ressources générales
Source Orphanet, CHUV et HUG

(CHUV/HUG) avec acces B e | e

d Irect aux sites internet 9 Consultation de l'ostéogenése imparfaite adulte
Rhumatologie et centre des maladies osseuses
Hdpital orthopédigue
Spécialiste(s): Bérengére AUBRY - ROZIER

Tél: 021 314 52 10
Site internet

Consultation de conseil génétique

Service de Médecine Génétique

DMGL - Département de Médecine Génétigue et de Laboratoire
Spécialiste(s): Armand BOTTANI Pierre CHAPPUIS Siv FOKSTUEN Loredana
D'AMATO SIZONENKD Ariane GIACOBIND

Tél: 022 372 1855 022 372 18 56
Site internet

Consultation de conseil génétique
Service de génétique médicale

Service de génétique médicale

Spécialiste(s): Marie-Claude ADDOR Florence FELLMANN Sébastien

JACQUEMONT Sheila UNGER Viviane CINA

Tél: 021 314 33 76
Site internet

Consultation des dysplasies osseuses constitutionnelles

Centre des Maladies Moléculaires

Département Médico-Chirurgical de Pédiatrie

Spécialiste(s): Luisa BONAFE Diana BALLHAUSEN Andrea SUPERTI-
FURGA Sheila UNGER

Tél: 021 314 34 80
Site internet



Accompagnement social et psychologique

Liste des ressources utiles Accompagnement social et psychologique

Aide administrative et juridique Prestations du centre médico-social vaudois

Aide et soins & domicile Service éducatif itinérant geneveis - accompagnement éducatif et psychologigue des enfants

Associations en Suisse

(G E et VD) Assurances sociales Besoins spéciaux de la petite enfance - Pro Infirmis Vaud
Consultarions et tests diagnostiques Fondation de Vernand - accompagnement des personnes avee déficits intellectuels ou
Forums de discussion troubles du développement dans le canton de Vaud
Handicap

Service psychosocial Pro Mente Sana pour malades psychigues

Médicaments crphelins

CIaSSées pa r catégo ries é Proches aidants Groupe d'accueil et d"action psychiatrigue Graap

Recherche et essais cliniques

Groupes d'entraide Graap pour malades psychiques dans le canton de Vaud

Fondation Astrame - soutien aux familles vaudoises face 4 la maladie et au deuil

Association le PAS. - soutien aux enfants vaudois face & la maladie et au deuil

Resiliam - association genevoise de soutien psychologique aux enfants

Trajectoires - association geneveise d'aide & Porientation psychologique

Acces direct aux sites internet

Intervalle — maison pour les parents d'enfants hospitalisés au CHUY

Pro Juventute Suisse - fondation pour les enfants et les jeunes

des ressources ou autres

Aide administrative et juridigue

Aide administrative centre médico-social vaudois

documents utiles >

Aide administrative pour la petite enfance - brochure BSPE Pro Infirmis Vaud

Assistance et curatelle du Graap pour troubles psychigues

Conseil juridique de Pro Mente Sana pour malades psychiques

Service social de I'association suisse romande contre les myopathies ASRIM

Centres de conseil en assurances sociales de Procap

Service juridigue dintégration handicap

Handicap que faire? questions juridiques et administratives Pro Infirmis

Aide-conseil de Fragile Suisse pour personnes avec lésions cérébrales

Financement des prestations de soins — Pro Infinmis

Médiation santé handicap du canton de Vaud

Aide ot soins a domicile

Association suisse des services d'aide et de sgins a domicile

AVASAD - association vaudoise d'aide et de soins & domicile

IMAD - institution genevoise de maintien 4 domicile

CS| - coopérative genewoise des soins infirmiers

Chaperon rouge - service de garde d'enfants de la eroix-rouge genevaise




A utre exem p | e d e Rechercher une maladie, une consultation, un médecin spécialiste, Contact/Helpline

Lundi-Jeudi Sh-12h et 14h-16h
sclerose Rechercher :
0848 314 372 (tarif local)

recherche par maladie - '3 ) ® ( WD ]

Les informations contenues sur ce site ne sont pas exhaustives mais sont mises a jour réguliérement. N'hésitez pas & nous contacter |

Sclérose latérale amyotrophique

Information médicale

Consultafions spécialisées Tout public Professionnel

Ressources générales Article pour tout public Pas de documents disponibles.

Accéder a la fiche maladie Orphanet

Consultations spécialisées en romandie

Source Orphanet, CHUV et HUG

CeSLA: Centre pour la Sclérose Latérale Amyotrophique et

maladies apparentées
Hépital de jour - Policlinique de Neurologie

Spécialiste(s): Anne-Chantal HERITIER BARRAS DanADLER Jean-Paul
JANSSENS

Tel: 0223728318
http://www_hug-ge.ch/neurologie/centre-sla



Informations sur
les événements et
les actualités en

Suisse —

Prochains événements

28 avr 2016

29 fév 2016

27 fév 2016

11 fév 2016

Symposium sur la génomique
LAUSANNE

Concert pour soutenir la recherche sur les
maladies rares
GENEVE

Journée internationale des maladies rares aux
HUG
GENEVE

Journée internationale des maladies rares en
Suisse
ZURICH

Conférence sur le rétinoblastome au CHUV
LAUSANNE

Voir tous les événements »

Accuell

Infos Maladies Rares ©2015

Centre hospitalier universitaire vaudois
Hépitaux Universitaires de Genéve

Maladies et consultations

Informations générales

(0848 314 372 (tarff local)
ou par email

Ressources utiles

Helpline- Lundi-Jeudi 9h-12h et 14h-16h  Nos réseaux sociaux

Dernieres actualités

Photos Eurordis
Posté le 17 décembre 2015

Centres de référence maladies rares
Posté le 3 décembre 2015

Newsletter Projet Pilote du Valais
Posté le 25 aolit 2015

Soins infirmiers et maladies rares
Posté le 19 aofit 2015

Mise en oeuvre du concept national maladies rares
Posté le 10juin 2015

Voir toutes les actualités »

Actualités et événements

v HIG

Notre équipe  Nous contacter



Merci de votre attention

Hopitaux [ L -
UG &5 il orphanet
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