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Libre accès

Pour tout public

Disponible en 5 
langues



Contenu d’Orphanet

Répertoire des 
services en Europe

Encyclopédie

� >5800 maladies
� en 5 langues
� Expert - authored
� Comité éditorial international
� Orphanet Journal of rare 
diseases – OJRD
� Partenariat avec revues 
scientifiques

� Consultations spécialisées

� Tests Diagnostiques

� Projets de recherche

� Essais cliniques

� Registres

� Réseaux de Professionnels 

� Associations de patients



38 Orphanet Partners



Orphanet

Une base de données de 
> 5800 MR classifiées

Activités collectées dans 
38 pays



Articles pour professionnels
et patients

Données épidemiologiques

Description 
(5 langues)

Plusieurs possibilités de
recherche



‘Review articles/Practical genetics’

Articles pour tout public



Conduite à tenir en urgence

Articles pour tout public



Liens sur d’autres sources
d’information expertes

Nomenclature et Classifications : 

Un service unique au monde



Répertoire des
ressources



Ex: Répertoire des Associations de patients



Activités de recherche



Newsletters bimensuelles:
Dernières données 
Scientifiques et politiques
Sur les MR



Etablir une communauté







Orphanet Worldwide
>20’000 utilisateurs / jour (170 pays)

Un outil de Santé Publique



Internet favorise la mise en Réseau…

� des patients

� des professionals de la santé

� de l’académie

� des chercheurs et des industriels

Créant des opportunités pour

� Habiliter les patients
� Améliorer la pratique clinique
� Accélérer R&D



Maladies Rares en Suisse ?



Maladies Rares en Suisse
� Seuil 1/2000 

� Réglementation du médicament orphelin entrée en vigueur en 
01.10.2006

� Population 2009: 7 700 200 habitants (x 6-8-%)

� 500’000 malades potentiels!!
� Pas d’alliance de patients

� Mais, 80 associations

� Pas de financement par pouvoirs publics pour la recherche
� Mais, Téléthon Suisse,  Fondation Gebert Rüf Stiftung

� Pas de centres de références labellisés
� Mais, consultations spécialisées et génétique dans tous les centres 

universitaires

� Loi sur l’analyse de génétique humaine entrée en vigueur 

01.04.2007

� Aucune Stratégie politique prévue!!



Suisse – Schweiz - Svizzera

www.orphanet.ch



Orphanet Suisse 
www.orphanet.ch



Orphanet Suisse
financement 2006-2010

GDK Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesundheit sdirektorinnen und -direktoren
CDS Conference suisse des directrices et directeurs cantonaux de la sante
CDS Conferenza svizzera deile direttrici e dei direttor i cantonali della sanita



Contributions cantonales
2006

financement complet
financement partiel



financement complet
financement partiel

Contributions cantonales
2007



Contributions cantonales
2008

financement complet
financement partiel



Contributions cantonales
2009



Enregistrer votre activité!
••Consultations spConsultations sp éécialiscialis ééeses

•• Tests diagnostiquesTests diagnostiques

•• Projets de rechercheProjets de recherche

•• RegistresRegistres

•• Essais cliniquesEssais cliniques

••RRééseau de professionnelsseau de professionnels

•• Associations de patientsAssociations de patients



Join Orphanet!

Merci de votre attention
www.orphanet.ch

Loredana.damatosizonenko@orpha-net.ch


