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Durée
1 jour


Date
Mardi 12 avril 2016


Objectif
Comprendre ce qu’on entend par « maladies orphelines ». Quelles sont les maladies rares ? Quels sont les types de traitements médicaux actuels ? Médicaments orphelins : réglementations et aspects pratiques en Suisse. Connaître les structures existantes pour orienter patients et professionnels. Quelle Stratégie pour améliorer la situation médicale des personnes souffrant de maladies rares ?Aspects éthiques.


Contenu
· Témoignage Christine de Kalbermatten
· Maladies rares: définition ? quels traitements ?
· Médicaments orphelins : réglementations et aspects pratiques en Suisse
· Orphanet, le portail pour l’information sur les maladies rares et les  médicaments orphelins
· ProRaris, l’Alliance Maladies Rares Suisse
· Aspects éthiques (humains, sociétaux)
· Maladies rares et assurance-invalidité
· Perspectives
Intervenantes
Dresse Loredana D’Amato Sizonenko, Médecin adjointe, Coordinatrice ORPHANET Suisse, Service de Médecine Génétique, HUG
Christine de Kalbermatten, pharmacienne, membre du comité de ProRaris Alliance Maladies Rares Suisse




Participants-es
Tous les collaborateurs et toutes les collaboratrices

Au minimum 10 personnes 
Au maximum 30 places disponibles


Horaire
09h30 – 16h30


Lieu
SUVA
Avenue de la Gare 19
1003 Lausanne




Délai d’inscription
14 mars 2016
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