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Maladies rares Elections



A I'aube du 32me Plan National Maladies Fares | les repré-
sentants des maladies rares signataires de cet appel font etat
de leurs mguidtodes. D'énorme travail qu'ils fowmissent,
bénevolement, pour certaing a hanteur de plus de 1300 heures
anmuelles, parfoiz au prix d'un abandon de leur profession,
sans perspective de pension de retraite, n'est pas reconnu a sa
Juste valeur.

Les associations deédides aux maladiez rares sont, dans leur
trés grande majorité, de petites associations domt les
bénévoles sont peu nombreux. Linvestizszerment de temps et
d’énergie de leurs responsables est colossal (soutien aux
patients, sensibilisation du grand public, récaolte de fonds,
partenzriatz avec le milien

médical et  'mdustrie '
pharmaceutique). Par ce qu
Dians d’auires pavs

emrcpeéens, les  pouvelrs
publics financent les frais de
fonctionnement des associa-
tions. Mais, en Framce, elles
dotvent batailler pour trouver
des financements. La pande-
mie leur a bien complique la
tiche en interdisant les
evénements qui permettaient
de collecter des fonds. Paral-
lelement, au-dela d'un petit
pourcenizge, les aides finan-
ciérez 1ssues d’emfreprises
privees, telles que les labora-
toires pharmaceutiques, leur
ferment la porte & 1'agrément
nationzl délivré par le Minis-
tere de lz Samte gqui les
autorise A représemier les
malades an sein de diverses
mstitutions.

ezt la quadratiure du cercle -
difficultés pour trouver finan-
cements et béneévoles, non
recomnaissance du  travail
fourni, face a des demandes
de plus en pluz nombrenses
de Ia part des institutionnels qui ne financent pas_...

Il est mportant de souligner que les responsables d associa-
tions ceuvrent pour la plupart depms de lomgues annees
{certains depuwes plus de 20 ans). Ouire le fait qu'ils solent
directement concemeés par une pathologie rare, ils ont acquis
sur le terrain e expertize qui légitime leurs actions dans le
champ de la santé. Cette expérience et cette expertize ne sont
pas recommues. A ce jour, 1 n'existe aucune équivalence 2la «
Validation des Acquws de I'Expénence » présents dans le
domaine professionnel.
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a ce jour, il
n'existe aucune équivalence
a la « Validation des Acquis
de UExpérience » présente
dans le domaine
professionnel, nous
appelons a « la reconnais-
sance des représentants
des maladies rares »
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La tendance actuelle voit fleurr des formations diverses et
variées, « patient-expert », « patient-chercheur », « pair-ai-
dant =, majoritairement pavantes, dont les contours ne sont
pas clairement défimas et qui semblent devor devenir obliga-
toires powr pouvolr représemter les mialades an sein des
C’est trés inguictant......

Cela poze tout d’abord wn probleme éthique. En effet, les
représentants des malades risquent de ne plus &tre au ceeur de
la pathologie. Ils seront supplantés par des « pebents-experts
diplémes », sans réelle expénience de la malzadie qu’'ils repré-
sentent, la formation lewr permettant de représenter ume
maladie qui n'est pas la leur
Il est auss 3 cramdre que ces
« patients experts » ne main-
tiennent pas leur engagement
dans la durée. Faute d'un
programme  de  formation
etabli, officiel, harmonise et
cohérent, lez  différenmtes
formations  proposées  ne
comrespondront  pas aux
besoms: des malades. A
U'imverse, en I'abzence d’uns
« VAE » adaptée. ou de toute
girire équivalence pour recon-
naiire des acquis, ceux gui
ont une expérience et une
expertise de plus de 20 ans
nzuront pas la possibilité de
la faire reconnaitre.

Fant-1l vrament codifier et «
diplomer » les reprézentants
des malades 7  Dauires
mecanizmes doivent pouvoir
jouer pour ne qualifier que les
personnes qui somt capables
d’'zpporter wne contrbuticn
audible dan: une instance
donnge.

En outre, seules les grosses
associations  auront  les
movens de trowver les
personnes disponibles et de financer ces formations de 40
heures, voire plus. Amsi, les pefites assoclations dédiges aux
maladies rares disparairzient du paysage de la sante, au
detriment des patients qu’elles représentent.

Les zssociations signztamres alertent le gouvemnement et le
grand public sur ces guestions qui mettent en péril la démo-
cratie en sante. De nombreux pays européens exercent des
politiques de soutien et de reconnaizsance envers les assocla-
tions, hien consciemts du travail effectué. Nous meitons la
France a faire de méme.
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