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•
est m

em
bre de ProRaris. L’association s’inscrit dans la m

ission et les 
objectifs de l’Alliance M

aladies Rares. 

•
est le porte-parole des patients isolés, concernés par les m

aladies 
rares, avec ou sans diagnostic qui n’ont pas d’association spécifique 
à leur pathologie. plus de 500’000 patients rares en CH

 pour 100 
associations uniquem

ent. 

•
s’engage, avec ProRaris, pour que tous les patients isolés aient un 
accès équitable aux prestations des soins de santé.

•
se m

obilise pour que tous les patients isolés bénéficient des m
esures 

du plan de m
ise en oeuvre

du concept national m
aladies rares. 

•
sensibilise le grand public, les pouvoirs publics, les institutions 
concernées et les m

édias à la situation spécifique des patients isolés 
en Suisse.
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•
assurer l’accès

aux Centres
de M

aladies rares

•
com

battre
la solitude et isolem

entdu patient

•
relayerd’inform

ation
sur les prestations

possibles
tantm

édicales
et 

que psycho-sociales

•
assurer le suivide la prise

en
charge du patient par le corps m

édical

•
protégerde la paupérisation

et de la «
ghettoïsation

»

•
sim

plifier les dém
arches adm

inistratives
(assurances, écoles, travail)

•
donner à tous

les m
êm

es
chances indépendam

m
entdu niveau

social, 
économ

ique
ou

de form
ation



PERSPECTIVES

•
une

inform
ation nationale

à la population et au corps m
édicalsur les 

m
aladies rares

et le concept national m
is en

place.

•
une

reconnaissance des patients atteints
de m

aladie
rare ou

sans 
diagnostic.

•
une

adaptation du corps m
édicalaux besoins

des patients concernés
par les m

aladies rares
et non l’inverse.

•
création

d’un dossier patient universelet num
érique.

•
la m

ise en
place de groupe

de parole entre patients, entre patients et 
corps m

édical, entre patients et autorités.


