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1. Contexte 

En 2014, le Conseil fédéral a validé le Concept national maladies rares1, qui définit 19 mesures 

destinées à améliorer la prise en charge des patient-es souffrant de ce type d’affections.  

En 2017, la kosek2 a été fondée pour mettre en œuvre des structures de soin dédiées à la prise en 

charge de ces patient-es. Composée de représentant-es des fournisseurs de prestation, des 

organisations de patient-es, de la Conférence suisse des directeurs de la santé (CDS) et de 

l’Académie suisse des sciences médicales (ASSM), la kosek a défini un concept de prise en charge 

pour les patient-es souffrant de maladies rares, qui prévoit 5 missions principales (information, prise 

en charge clinique, formation continue, recherche et gestion) et un rôle pour les organisations de 

patient-es, que ce soit dans ses structures propres, ou dans les Centres maladies rares (CMR) et 

Centres de référence (CR), et leurs réseaux. 

Toutefois, une certaine hétérogénéité de compréhension de ce rôle existe entre les différentes 

organisations de patient-es, et entre les prestataires de soins et les organisations de patient-es, ce qui 

rend la construction de ces réseaux difficile. 

De même que l’hétérogénéité de pratique des prestataires de soins a pu être largement maitrisée par 

l’établissement de recommandations de pratique (guidelines), la kosek a défini avec ses membres et 

ses partenaires des recommandations de pratique pour l’inclusion des organisations de patient-es 

dans les réseaux. 

2. Principes de base pour l’implication des organisations de patient-es dans 

le système de soins 

1) Les représentant-es des organisations de patient-es peuvent assumer différents rôles dans le 
système de soins, qui ont été décrits dans plusieurs modèles. Le modèle choisi par la kosek 
est celui du patient partenaire de l’Université de Montréal3, qui comprend 3 niveaux, qui 
nécessitent chacun des compétences spécifiques. Il est représenté graphiquement à 
l’annexe 1.  

2) Les représentant-es des organisations de patient-es dans les structures de prise en charge 
des patient-es souffrant de maladies rares définies par la kosek sont considérés comme des 
partenaires à part égale par les institutions de soins, et leurs avis pris en compte au même 
titre que ceux des autres professionnels de santé. 

3) A terme, la participation des représentant-es des organisations de patient-es aux structures 
mises en place par les institutions de soins selon les définitions de la kosek seront rémunérés. 
Ce point a été inclus dans les réflexions en cours pour définir une base légale aux démarches 
de santé publique en faveur des maladies rares (pour ce qui touche une participation aux 
réseaux dédiés à l’amélioration du fonctionnement des structures de soins), et sera proposé 
pour inclusion dans la révision du nouveau tarif ambulatoire Tardoc dès son introduction (pour 
ce qui touche une participation aux prises en charge des patient-es dans le cadre des 
consultations pluridisciplinaires). 

4) Compte tenu des compétences nécessaires aux représentant-es des organisations de patient-
es pour tenir leur rôle et dans les structures de soins et dans les prises en charge des patient-
es, des formations spécifiques doivent être développées et offertes par les structures de 
formation existantes dans le domaine des maladies rares (CAS en Valais et à Zurich), les 
structures de formation pour les patient-es (Eupati CH4) ou les structure de formation 
spécialisées des hôpitaux universitaires, et financées dans le cadre des démarches de santé 
publique en faveur des maladies rares, pour lesquelles une base légale est en voie 
d’élaboration. La liste des formations existantes figure à l’annexe 2. 

 

 
1 https://www.kosekschweiz.ch/application/files/9715/1920/5181/Concept_national_maladies_rares_2014_OFSP.pdf  
2 https://www.kosekschweiz.ch/fr  
3 https://medfam.umontreal.ca/wp-content/uploads/sites/16/2018/04/Referentiel-pratique_Collaborative-et-
partenariatPatient_sss-28-10-2016.pdf  
4 https://ch.eupati.eu/  

https://www.kosekschweiz.ch/application/files/9715/1920/5181/Concept_national_maladies_rares_2014_OFSP.pdf
https://www.kosekschweiz.ch/fr
https://medfam.umontreal.ca/wp-content/uploads/sites/16/2018/04/Referentiel-pratique_Collaborative-et-partenariatPatient_sss-28-10-2016.pdf
https://medfam.umontreal.ca/wp-content/uploads/sites/16/2018/04/Referentiel-pratique_Collaborative-et-partenariatPatient_sss-28-10-2016.pdf
https://ch.eupati.eu/
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3. Rôles des organisations de patient-es dans le cadre de la kosek et de ses 

instances 

Actuellement, c’est essentiellement ProRaris, l’organisation faitière des associations de patient-es qui 

est impliquée. Toutefois, le déploiement des structures de prise en charge des patient-es reconnues 

par la kosek va augmenter les besoins en représentant-es des organisations de patient-es. D’autres 

organisations de patient-es devraient ainsi être associées à ce processus. 

1) kosek  
a. Comité (ProRaris met actuellement 2 personnes à disposition) 
- Membres du comité (délégué et remplaçant) 
- Vice-présidence 
- Représentation des intérêts des patient-es dans la gouvernance et le fonctionnement des 

instances de la kosek 
b. Groupe d’experts (ProRaris met actuellement 3 personnes à disposition) 

- Définition du processus de reconnaissance des Centres maladies rares et Centres de 
référence 

- Proposition de domaines ERN ou de maladies rares pour le processus de candidature 
- Évaluation des dossiers de candidature reçus pour une reconnaissance comme Centre 

maladies rares, ou Centre de référence et réseau 
c. Groupe de coordination (ProRaris met actuellement 1 personne à disposition) 

- Participation à la coordination des expertises nécessaires à la prise en charge des patient-
es sans diagnostic dans les Centres maladies rares 

- Participation au développement des structures d’organisation et de prise en charge de ce 
type de patient-es dans les Centres de référence 

 

2) Registre suisse des maladies rares5 
- Participation au Patient board, qui définit les modalités d’enregistrement des patient-es 

individuels dans le registre et la gestion de leurs données et de leur consentement 

 

3) Orphanet6 
- Engagement des organisations de patient-es pour se faire enregistrer dans Orphanet, 

pour être visibles sur le site internet comme centre de compétence 
- Participation au recensement des organisations de patient-es existantes dans les 

différentes catégories de maladies rares 

4. Rôles des organisations de patient-es dans les 5 missions des CMR et CR 

et de leurs réseaux 

Ci-dessous, quelques exemples de rôles que les organisations de patient-es peuvent prendre dans 

les structures mises en place par les CMR et CR et leurs réseaux. La liste n’est pas exhaustive. 

1) Information 
- Participer à l’élaboration des documents d’information sur les réseaux 
- Les diffuser à l’intérieur des organisations de patient-es concernées 
- Participer à leur diffusion à l’externe des réseaux 

 

2) Prise en charge clinique 
- Participer à l’élaboration des schémas de parcours interdisciplinaire des patient-es au sein 

des réseaux pour assurer l’efficience de la prise en charge (répartition des compétences au 
sein du réseau, consultations regroupées, informations au médecin traitant, …) 

- Participer à l’élaboration de critères de qualité de prise en charge, à leur utilisation et à leur 
analyse 

 
5 https://www.raredisease.ch/fr/le-registre-suisse-des-maldies-rares-rsmr/  
6 https://orphanet.site/switzerland  

https://www.raredisease.ch/fr/le-registre-suisse-des-maldies-rares-rsmr/
https://orphanet.site/switzerland
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- Participer à l’évaluation des dysfonctionnements signalés et à l’élaboration d’actions 
d’amélioration 

- Participer à la mise en place de patient-es partenaires ou d’entraide 

 

3) Formation continue 
- Participer à l’élaboration des programmes de formation continue au sein des réseaux 
- Présentation de ses propres expériences dans le cadre des formations continues en tenant 

compte des règles de confidentialité, afin d’échanger et de transmettre des connaissances 
- Participer au recrutement d’intervenants patient-es pour ces formations 

 

4) Recherche 
- Participer à l’élaboration des protocoles de recherche pour y inclure des indicateurs patient-es 

(PROMS et PREMS) 
- Donner un avis sur l’acceptabilité des mesures envisagées (questionnaires, mesures 

physiques, examens paracliniques, …) 
- Proposer des protocoles de recherche sur des sujets d’intérêt pour les patient-es et leurs 

organisations 
- Diffuser les connaissances identifiées, les protocoles et les nouveautés au sein des 

organisations de patient-es concernées 
- Encourager et soutenir la participation des patient-es à ces protocoles de recherche 
- Participer à l’interprétation des résultats 
- Diffuser les résultats au sein des organisations de patient-es concernées 

 

5) Coordination et administration 
- Participer aux rencontres des réseaux pour évaluer leur fonctionnement et proposer des 

mesures d’amélioration, le cas échéant 
- Signaler les dysfonctionnements ou les défauts de couverture arrivés à connaissance des 

organisations de patient-es 
- Participer à l’évaluation de ces dysfonctionnements et à l’élaboration d’actions d’amélioration 

5. Caractéristiques souhaitées pour les représentant-es des organisations 

de patient-es au sein des CMR et CR et de leurs réseaux 

Le rôle des représentant-es des organisations de patient-es recherchés dans le Concept national 

maladies rares est délicat, dans la mesure où il concerne le plus souvent le niveau le plus élevé dans 

le système de patient partenaire du modèle de Montréal (assumer un leadership transformationnel).  

Cela implique d’avoir des compétences pour 

- Mobiliser ses expériences sociales et professionnelles 
- Analyser des situations relationnelles complexes 
- Communiquer des problématiques et des pratiques communes 
- Tisser et entretenir des réseaux. 

En conséquence, les candidats doivent présenter les qualités suivantes: 

- Se reconnaitre et souhaiter pleinement s’inscrire dans la dynamique des réseaux 
- Être un véritable «team player» avec les autres membres du réseau 
- Posséder un leadership naturel 
- Considérer la réussite collective comme base de sa satisfaction personnelle 
- Avoir la capacité de s’intégrer dans un cercle de leaders 
- Partager les informations en sa possession avec ses collègues en toute transparence 
- Écouter et s’inspirer de son organisation afin de prendre des décisions collectives et 

adéquates 
- Porter un réel intérêt à l’ensemble des professions qui composent le réseau 
- Donner et accepter les feedbacks et savoir se remettre en question 
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Dans l’annexe 4, la kosek a élaboré, en collaboration avec ProRaris, un profil de poste pour la 
représentation des patient-es au sein de la kosek. 

6. Caractéristiques souhaitées pour les hôpitaux et réseaux accueillant des 

représentant-es des organisations de patient-es au sein des CMR et CR 

Dans ce domaine également, la culture actuelle, et les organisations et fonctionnements qui en 

découlent, n’offrent pas systématiquement une place aux représentant-es des organisations de 

patient-es, même si un mouvement se dessine dans cette direction. 

Une démarche intéressante sur le thème de l’entraide se développe toutefois dans certains hôpitaux, 

pour mettre en contact les patient-es avec des personnes qui ont présenté ou présentent la même 

maladie, et sont susceptible d’aider les patient-es à y faire face7. Ce mouvement a développé un 

système de 6 critères de qualité8, qui permettent aux hôpitaux de se faire reconnaitre dans ce 

domaine. Ils peuvent facilement être adaptés au domaine des maladies rares, et figurent ci-dessous. 

1. La présentation de l’organisation de patient-es par ses représentant-es eux-mêmes est 
rendue possible, par exemple par des affiches dans l’entrée de l’hôpital et des flyers dans les 
salles d’attente. 

2. Les patient-es et leurs proches sont informés au moment approprié au sujet de la possibilité́ 
de s’adresser à un une organisation de patient-es, si possible avant qu’ils ne quittent l’hôpital.  

3. L’hôpital informe en interne et en externe sur les modalités de coopération avec les 
organisations de patient-es, par exemple sur son site web et tout autre canal de 
communication approprié.  

4. Une personne de contact pour les organisations de patient-es est désignée et disponible dans 
l’institution. Ses coordonnées sont accessibles au personnel et aux patient-es, et une 
suppléance est planifiée.  

5. Un échange interdisciplinaire régulier d’informations et d’expériences entre les organisations 
de patient-es et l’hôpital est organisé.  

6. La participation des organisations de patient-es à cette démarche doit être rendue possible, 
par exemple lors de formations continues internes ou d’évènements d’information.  

7. Conclusion 

La prise en charge des patient-es souffrant de maladies rares a subi ces dernières années une 

évolution favorable dans le cadre de la mise en œuvre du Concept national maladies rares. Toutefois, 

des progrès substantiels restent à faire. La mise sur pied de structures de soins dédiées comme les 

CMR et CR et leurs réseaux nécessite de nouveaux modes d’organisation et de fonctionnement, tout 

comme de nouvelles compétences de la part de tous les acteurs. 

Ce document identifie les rôles que joueront les représentant-es des organisations de patient-es dans 

ce domaine, et les compétences qu’ils doivent acquérir pour les tenir. Il met aussi en évidence les 

démarches que les institutions de soins doivent effectuer de leur côté pour pouvoir accueillir avec 

profit ces nouveaux acteurs dans l’organisation et le fonctionnement de leur système de soins. 

Seul un travail de promotion conjoint entre fournisseurs de prestations et organisations de patient-es 

permettra d’atteindre le but fixé : l’amélioration de la prise en charge des patient-es souffrant de 

maladies rares. 

 

  

 
7 https://www.infoentraidesuisse.ch/shch/fr/aktuell/sh-freundliche-spitaeler.html  
8 https://www.infoentraidesuisse.ch/dam/jcr:f8195ab2-04e7-4409-9972-
c1be73c0c207/No5_la%20voie%20vers%20le%20certificat.pdf  

https://www.infoentraidesuisse.ch/shch/fr/aktuell/sh-freundliche-spitaeler.html
https://www.infoentraidesuisse.ch/dam/jcr:f8195ab2-04e7-4409-9972-c1be73c0c207/No5_la%20voie%20vers%20le%20certificat.pdf
https://www.infoentraidesuisse.ch/dam/jcr:f8195ab2-04e7-4409-9972-c1be73c0c207/No5_la%20voie%20vers%20le%20certificat.pdf
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Annexe 1. Référentiel de compétences du patient9 

 

 

  

 
9 Source: 

https://www.researchgate.net/publication/292152003_Le_partenariat_en_sante_pour_mieux_repondre_aux_besoins_des_pers

onnes_agees_et_de_leurs_proches_aidants_par_la_co-construction  

 

https://www.researchgate.net/publication/292152003_Le_partenariat_en_sante_pour_mieux_repondre_aux_besoins_des_personnes_agees_et_de_leurs_proches_aidants_par_la_co-construction
https://www.researchgate.net/publication/292152003_Le_partenariat_en_sante_pour_mieux_repondre_aux_besoins_des_personnes_agees_et_de_leurs_proches_aidants_par_la_co-construction


Coordination nationale des maladies rares 8 Caractéristiques des patient-es partenaires 

 

Annexe 2. Liste des formations au partenariat patient disponibles en Suisse 

 

Hôpitaux universitaires 

HUG  

Module de formation de 2 heures pour les patient-es, dans le cadre d’une formation plus complète, 

existant depuis 2017 

https://www.hug.ch/patient-es-partenaires/formation-au-partenariat-dans-sante  

CHUV 

Module de formation de 3 demi-journées pour un partenariat avec les patient-es dans le domaine de 

la recherche 

https://www.chuv.ch/fr/rc/chercheurs/partenariat-avec-les-patientes 

Unimedsuisse 

Vision commune des 5 hôpitaux universitaires suisses sur l’implication des patients et des proches 

unimedsuisse.ch/application/files/5717/5086/4984/20250613__Prise_de_position_PPI_FR.pdf 

 

CAS Maladies rares 

Valais 

Pas de module spécifique sur le partenariat avec les patient-es 

https://www.hevs.ch/fr/autres-formations/cas-hes-so-en-coordination-interdisciplinaire-et-

interprofessionnelle-en-maladies-rares-et-ou-genetiques-15958  

Zürich 

10 modules d’un jour, dont 1 consacré au partenariat patient 

https://www.merh.uzh.ch/de/Weiterbildung/casrarediseases.html  

 

Eupati 

Formation des patient-es en recherche et développement des médicaments 

https://eupati.eu/   

https://www.hug.ch/patients-partenaires/formation-au-partenariat-dans-sante
https://www.chuv.ch/fr/rc/chercheurs/partenariat-avec-les-patientes
https://www.unimedsuisse.ch/application/files/5717/5086/4984/20250613__Prise_de_position_PPI_FR.pdf
https://www.hevs.ch/fr/autres-formations/cas-hes-so-en-coordination-interdisciplinaire-et-interprofessionnelle-en-maladies-rares-et-ou-genetiques-15958
https://www.hevs.ch/fr/autres-formations/cas-hes-so-en-coordination-interdisciplinaire-et-interprofessionnelle-en-maladies-rares-et-ou-genetiques-15958
https://www.merh.uzh.ch/de/Weiterbildung/casrarediseases.html
https://eupati.eu/
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Annexe 3. Elaboration de ce document 

Ce document a été élaboré par les membres d’un groupe de travail ad hoc, dont la création a été 

décidée lors de la séance de la kosek du 28 juin 2023. 

Liste des membres du GT, par ordre alphabétique 

- Martin Bienlein, président de Lupus suisse, membre du conseil de fondation Selbsthilfe 
Schweiz 

- Christine Guckert, collaboratrice scientifique de la kosek 
- Martin Knoblauch, vice-président de la kosek, membre du conseil d’administration de 

ProRaris, directeur de la « Schweizerische Muskelgesellschaft » 
- Beatrice Reimann, assistante sociale et directrice, Associazione Malattie Genetiche Rare 

Svizzera Italiana 
- Jean-Blaise Wasserfallen, président de la kosek, président du GT 
- Jennifer Woods, patiente partenaire, plateforme de coordination de la recherche clinique à 

l’ASSM 
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Annexe 4. Profil de poste pour les représentant-es d’une organisation de 

patient-es au sein de la kosek 

1. Valeurs fondamentales de la kosek 

La kosek adopte une approche axée sur la participation des patient-es10 . Des représentant-es d’une 

organisation de patient-es siègent en tant que membres à part entière au sein de toutes ses 

instances. Cela permet de garantir que les patient-es soient représenté-es et puissent faire valoir leur 

point de vue. La kosek s’appuie sur ses valeurs fondamentales, telles que le respect mutuel, la 

collaboration d’égal à égal, la compréhension de la situation des autres acteurs, le soutien et la 

recherche de solutions, ainsi que la priorité accordée au bien commun plutôt qu’aux éventuels 

avantages personnels ou à la notoriété liés à la participation aux instances. Ces valeurs 

fondamentales s’appliquent à tous les membres de la kosek. 

2. Instances de la kosek 

En tant que plateforme de coordination, la kosek accorde une grande importance aux échanges entre 

ses différents membres au sein de ses instances. La kosek compte sur ses membres pour qu’ils 

communiquent ouvertement leurs défis et leurs points de vue et pour que des solutions soient 

recherchées ensemble, selon les besoins. À cet égard, il est essentiel que les rôles des instances 

aient été clairement communiqués à tous dès le départ. Pour ce faire, tous les membres doivent être 

capables de prendre du recul par rapport à leur expérience (personnelle) afin de la replacer dans un 

contexte national. L’accent doit être mis sur la recherche de bonnes solutions pour une large majorité. 

ProRaris est membre fondateur de la kosek et, à ce titre, est représenté au sein des instances de la 

kosek. 

La kosek compte actuellement trois instances actives:  

1. Le comité directeur 

2. Le groupe d’experts « Soins » 

3. Le groupe de coordination des CMR 

Chaque instance comprend à la fois des prestataires de soins et des représentant-es d’une 

organisation de patient-es. Les membres de ces instances sont indemnisés conformément au 

règlement interne de la kosek relatif aux frais et aux indemnités. 

Comité (instance de la kosek) 

Le comité est l’instance au sein de laquelle sont prises les décisions stratégiques concernant la kosek 

et ses activités. ProRaris y occupe la vice-présidence depuis sa création. 

Profil requis pour les représentant-es des patient-es:  

a. Délégation par ProRaris 

b. Appartenance à une organisation de patient-es ou de proches (ou équivalent) 
c. Diplôme universitaire (ou équivalent) 
d. Connaissance du rôle de la représentation des patient-es 
e. Connaissances de base sur les maladies rares (définition, acteurs, défis pour les personnes 

concernées) 
f. Connaissances de base sur le fonctionnement d’une association dans le secteur des ONG et 

de son comité directeur 

g. Connaissances de base sur le système de santé (au niveau politique), tant au niveau national 

que cantonal 

h. Multilinguisme: maîtrise active ou passive de l’allemand et du français (collaboration au niveau 

national) et connaissance de l’anglais (lecture de rapports scientifiques) 

i. Capacité à replacer sa propre expérience dans un contexte plus large, voire à la généraliser 

 
10 La kosek doit reprendre les définitions de ProRaris concernant la représentation des patients. Dès que cela aura été fait, les 
définitions des termes utilisés seront présentées (et les termes seront, le cas échéant, encore adaptés). 
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j. Informer et communiquer avec différents publics cibles 

k. Orientation vers les solutions et le pragmatisme 

Groupe d’expert-es pour la prise en charge (instance de la kosek) 

Le groupe d’expert-es pour la prise en charge évalue les candidatures et formule des 

recommandations à l’intention du comité. Ce groupe évalue également en permanence les processus 

et propose des améliorations. 

Profil requis pour les représentant-es des patient-es: 

a. Délégation par ProRaris  

b. Appartenance à une organisation de patient-es ou de proches (ou équivalent) 
c. Diplôme universitaire (ou équivalent)  

d. Connaissance du rôle d’un-e représentant-e des patient-es 
e. Connaissances de base sur les maladies rares (définition, acteurs, défis pour les personnes 

concernées) 

f. Connaissances de base sur le fonctionnement d’un hôpital 

g. Connaissances de base sur les procédures d’assurance qualité 

h. Connaissances de base sur le système de santé (au niveau politique), à l’échelle nationale et 

cantonale  

i. Multilinguisme: maîtrise active ou passive de l’allemand et du français (collaboration au niveau 

national) et de l’anglais (lecture de rapports scientifiques) 

j. Capacité à replacer sa propre expérience dans un contexte plus large, voire à la généraliser 

k. Capacité à informer et à communiquer avec différents publics cibles 

l. Esprit de solution et pragmatisme 

Groupe de coordination des centres pour les maladies rares (CMR) (instance de la 

kosek) 

Le groupe de coordination des CMR est un forum d’échange réunissant tous les centres pour les 

personnes sans diagnostic ainsi que les organisations nationales et régionales de patient-es. Il mène 

des projets communs.  

Profil requis pour les représentant-es des patient-es: 

a. Délégation par ProRaris ou par une organisation de patient-es faîtière d’une région 

linguistique (par exemple, la Suisse italophone) 

b. Appartenance à une organisation de patient-es ou de proches (ou équivalent) 
c. Connaissances de base sur les maladies rares (définition, acteurs, défis pour les personnes 

concernées) 
d. Connaissances de base sur le fonctionnement d’un hôpital 

e. Connaissances de base sur les procédures d’assurance qualité 

f. Connaissances de base sur le système de santé (au niveau politique), tant au niveau national 

que cantonal  

g. Multilinguisme: maîtrise active ou passive de l’allemand et du français (collaboration au niveau 

national) ainsi que de l’anglais (lecture de rapports scientifiques) 

h. Capacité à replacer sa propre expérience dans un contexte plus large, voire à la généraliser 

i. Capacité à informer et à communiquer avec différents publics cibles 

j. Esprit de solution et pragmatisme 

Représentation des patient-es au sein des réseaux et des Centres de référence 

La kosek reconnaît les Centres pour maladies rares destinés aux personnes non diagnostiquées, ainsi 

que les Centres de référence pour des groupes de maladies, destinés aux personnes ayant reçu un 

diagnostic de maladie rare. Dans ce contexte, les Centres de référence doivent collaborer au sein d’un 

réseau national avec divers prestataires de soins et organisations de patient-es. 

La kosek reconnaît les Centres pour maladies rares destinés aux personnes sans diagnostic, ainsi 

que les Centres de référence pour des groupes de maladies, destinés aux personnes ayant reçu un 
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diagnostic de maladie rare. Dans ce contexte, les Centres de référence doivent collaborer au sein d’un 

réseau national avec divers prestataires de soins et organisations de patient-es.  

Réseaux de soins (niveau national) 

La collaboration au sein du réseau s’effectue au niveau des groupes de maladies : des représentant-

es des patient-es sont spécifiquement recherché-es au sein d’un groupe de maladies donné. Les 

représentant-es des patient-es proviennent souvent d’organisations de patient-es qui défendent les 

intérêts de maladies spécifiques. Ce défi peut être relevé grâce aux mesures suivantes: 

a. Collaboration du réseau avec toutes les organisations de patient-es actives au sein d’un 

groupe de maladies 

b. Élargissement du champ d’action de l’organisation de patient-es au groupe de pathologies 

concerné ou à d’autres maladies 

c. Mise en place d’un vaste réseau entre l’organisation de patient-es et d’autres organisations de 

patient-es 

À ce niveau, l’expérience et le savoir-faire des organisations de patient-es spécifiques jouent un rôle 

central. Dans ce contexte, les représentant-es des patient-es ne sont pas désignés par ProRaris. 

ProRaris peut apporter son soutien si le réseau ne parvient pas à trouver un tel représentant / une 

telle représentante. 

Profil requis pour les représentant-es d’une organisation de patient-es: 

a. Appartenance à une organisation de patient-es ou de proches (ou équivalent) 
b. Connaissances de base sur les maladies rares (définition, acteurs, défis pour les personnes 

concernées) 
c. Connaissances de base sur le fonctionnement d’un hôpital 

d. Connaissances de base sur les procédures d’assurance qualité 

e. Connaissances de base sur le système de santé (au niveau politique), tant au niveau national 

que cantonal 

f. Multilinguisme: capacité à s’orienter et à communiquer au sein d’un réseau multilingue (pour 

la communication au niveau du réseau ou au niveau national). 

g. Capacité à replacer sa propre expérience dans un contexte plus large, voire à la généraliser 

(à d’autres maladies) 

h. Informer et communiquer avec différents publics cibles 

i. Esprit de solution et pragmatisme 

Les réseaux en cours de constitution qui ne trouvent pas d’organisation de patient-es ou de 

représentation adaptée peuvent s’adresser à ProRaris afin d’obtenir une telle représentation. 

Tous les réseaux consacrés aux maladies rares sont informés des événements organisés par 

ProRaris. Les coordinateurs de réseau diffusent ces informations au sein de leur réseau afin que les 

personnes intéressées puissent y participer. 

Centres de référence (au niveau local) 

La kosek reconnaît les Centres pour maladies rares destinés aux personnes non diagnostiquées, ainsi 

que les Centres de référence pour des groupes de maladies, destinés aux personnes ayant reçu un 

diagnostic de maladie rare. Dans ce contexte, les Centres de référence doivent collaborer au sein d’un 

réseau national regroupant divers prestataires de soins et organisation de patient-es.  

Profil requis pour les représentant-es d’une organisation de patient-es: 

a. Appartenance à une organisation de patient-es ou de proches (ou équivalent) 
b. Connaissances de base sur les maladies rares (définition, acteurs, défis pour les personnes 

concernées) 
c. Connaissances de base sur le fonctionnement d’un hôpital 

d. Connaissances de base sur les procédures d’assurance qualité 

e. Connaissances de base sur le système de santé (au niveau politique), tant au niveau national 

que cantonal  



Coordination nationale des maladies rares 13 Caractéristiques des patient-es partenaires 

 

f. Capacité à replacer sa propre expérience dans un contexte plus large, voire à la généraliser 

(à d’autres maladies) 

g. Capacité à informer et à communiquer avec différents publics cibles 

h. Esprit de solution et pragmatisme 

Tous les Centres de référence sont informés des manifestations organisées par ProRaris afin que les 

personnes intéressées puissent y participer. 

 

 

 

 



 

 

Résumé des exigences (sous forme de tableau) 

Exigences Instance  

 Comité 
directeur 

Groupe 
d’expert-es 
prise en 
charge 

Groupe de 
coordination 
des CMR 

Réseaux 
nationaux 
de soins  

Centres de 
référence 
régionaux 

Délégation par ProRaris OUI OUI OUI NON NON 

Ancrage au sein d’une 
organisation de patient-es 

OUI OUI OUI OUI OUI 

Diplôme universitaire (ou 
équivalent) 

OUI OUI NON NON NON 

Multilinguisme OUI OUI OUI OUI NON 

Connaissance du rôle de 
la représentation des 
patients 

OUI OUI OUI OUI OUI 

Connaissances de base 
sur les maladies rares  

OUI OUI OUI OUI OUI 

Connaissances de base 
sur le fonctionnement 
d’une association dans le 
secteur des ONG  

OUI OUI NON NON NON 

Connaissances de base 
sur le système de santé 
(au niveau politique), à 
l’échelle nationale et 
cantonale  

OUI OUI OUI OUI OUI 

Connaissances de base 
sur le fonctionnement 
d’un hôpital 

OUI OUI OUI OUI OUI 

Connaissances de base 
sur les procédures 
d’assurance qualité 

OUI OUI OUI OUI OUI 

Capacité à replacer sa 
propre expérience dans 
un contexte plus large, ou 
à la généraliser 

OUI OUI OUI OUI OUI 

Informer et communiquer 
avec différents publics 
cibles 

OUI OUI OUI OUI OUI 

Esprit de solution et 
pragmatisme 

OUI OUI OUI OUI OUI 

Connaissances de base 
en matière de recherche 
et de registres 

OUI OUI OUI OUI OUI 

 


