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Maladies rares
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En cette Journée
internationale
des Maladies rares,
les représentants des
associations signataires
font état de leurs
inquiétudes et alertent
ie gouvernement et
le grand public.

Les associations dévolues aux maladiesr sont,en trés grande majorité,
de petites associations. Leurs responsables ceuvrent pour la plupart depuis
de longues années et ont acquis sur le terrain une expertise qui légitime
leurs actions. Leur investissement en temps et en énergie est colossal et ce
travail, fourni bénévolement. Cette expérience et cette expertise ne sont
pas reconnues. Dans d'autres pays européens, les pouvoirs publics financent
les frais de fonctionnement de ces associations. Mais, en France, c’est la qua-
drature du cercle : difficultés pour trouver financements et bénévoles, mais
demandes de plus en plus nombreuses de la part des institutionnels qui ne
financent pas...La tendance actuelle voit fleurir les formations, « patient-ex-
pert », « patient-chercheur », « pair- payantes, dont
les contours ne sont pas clairement définis, et qui pourraient devenir obli-
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gatoires. Cela pose de nombreuses questions. Une personne non concernée
par la maladie est-elle légitime pour la représenter ? Ces formations peuvent-
elles supplanter I'expertise acquise sur le terrain ? Faut-il vraiment codifier
et « diplomer » les représentants des malades ? Comment reconnaitre leur
expertise ? Peut-on laisser les petites associations disparaitre du paysage de
la démocratie en santé, parce qu'elles nauront pas les moyens humains et
financiers d’exister ? De nombreux pays européens exercent des politiques de
soutien et de reconnaissance envers ces associations. Nous invitons la France
2 faire de méme.
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