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Peuvent participer tous les lecteurs du

Magazine ASD, a l'exception des

1 employés de '’ASSASD et leurs familles.

Les gagnants qui auront été tirés au

1 sort seront informés. Aucune correspon-
dance ne sera échangée a ce sujet.

La voie judiciaire est exclue.

Trois gagnants seront tirés
«Ces instants-1

au sort et recevront un magnifique roman:

3» de la Norvégienne Herbjorg Wassmo

Maladies rares:
un concept national

Quelque 8000 maladies rares sont au-
jourd’hui recensées. En Suisse, elles af-
fectent 580 000 patients (plus de 86 000 en
Suisse romande). Ceux-ci endurent bien
souvent avec leurs proches une longue
course d’'obstacles avant qu'un diagnostic
correct ne soit posé et qu'ils puissent rece-
voir le traitement approprié. Afin de les sou-
lager, le «concept national maladies rares»
compte améliorer l'information pour toutes
les parties concernées et assurer un meil-
leur pilotage des patients et de leur entou-
rage, que ce soit dans la prise en charge mé-
dicale ou les démarches administratives
avec les assurances sociales. Le Conseil fé-
déral arécemment approuvé le plan de mise
en ceuvre de ce concept, qui s'articule au-
tour de quatre projets: mise en place de
centres de référence, prise en charge des
prestations, partage de l'information et re-
cherche. La création de centres de référence
permettra de garantir aux patients l'accés
au diagnostic et a des traitements de qua-
lité tout au long de la maladie, en particu-
lier lors du passage de la pédiatrie a la mé-
decine adulte. Ils offrent également aux

professionnels de la santé la possibilité de
suivre des formations continues. Le deu-
xieme projet prévoit de standardiser les
mécanismes de remboursement pour les
médicaments qui ne sont financés par l'as-
surance obligatoire des soins que sur auto-
risation du médecin conseil de l'assureur. Le
but est d'arriver a des pratiques de rem-
boursement plus homogeénes. Le troisiéme
projet vise a mettre des plateformes de sou-
tien et d'information a disposition des pa-
tients et de leur entourage. Enfin, le dernier
projet vise a améliorer la formation et le
transfert de compétences entre profession-
nels de la santé, avec des formations
postgrades, des mesures de promotion, etc.
Une helpline unique en Suisse offre une
écoute personnalisée. N° 0848 314 372
(tarif local).

B www.infomaladiesrares.ch
E) www.bag.admin.ch
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