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En cette Journée
internationale

des Maladies rares,
les représentants des

associations signataires
font état de leurs

inquiétudes et alertent
1e Bouveraement et

le grand public.

ls miatirc ilqohsaumal*tis rc sntræ très gEDdemiqite,
de petites æsæiations. Leurs res?ômables æuwent 1»u la plupart deprris
de longues æaé6 et ort æquir su le terrain une expertise qui légirime
leurs actions,Leur inwstisseEent en temps et en éûsgie est colosal et ce
travail, foumi bénévolement. cÉ{:te exlÉriere et et*e qlErtis re $at
pæ rre.l)âffi d'autrë pays eurapÉens,les pouvoir.s publics ânâncent
les frais de fonctiomemeat de ces æsæiatio$. Mais, e[ France, c'est la qua-
detue du cercle : diftcultés pour trouver firucements et bénévolu, mais
demands de plw er plæ aorcbreuses c1e lâ part d6 itraitutionnels quj ne
finÀncent pas.-.La tendance actuellevoit fleuir 1s fomations,« patient-ex-
pert ,, ( patient-chercheur o, 

" 
pair-aidant », maiodtairement payaûtes, dûût

les coütotrs ne sant pas rlairemÊnt dêûnis, et qui ponraient devenir obli-

Batoires. cda Iæ de nombre questiom. Une pesome noa concemée
par la maladie est-elle 1é6itime pcur la Eprésnte. ? Ces fomatiom peuvent-
ellc *pplanter I'xpertise acquiæ s le terÊir ? Iâut-il EaimeBt cûdif,er
€t « diplômer » les représentants des maladæ ? Commeût rsomaitre leu
expertis ? Peut-on laisr les petites asæiatioæ disparaître du palmge de
la démmtie ea smté, paræ qu'el1es a'auoat 1m lrs moyens hrmaim et
fnancies d'exister ? De nombreu pays européens exercent des politiquo de
srtieû et de ræruissnæ envers ces âsæiatioN, Nous iDyitore la Frmce
à {aire de nême

Afthaida, Assodatiqs lchtyosê Frànc€ {AlF), Assûciètion Pemphigus-
Pmphigrirdede FE6(e {APPF}, futis Laxa lrtêmatiotrâle, .; IJebrâ FÊnce,

,,r Csqspai(, ls(mtitreatia Pigænai Frenë, §âfunts dê lâ Luoe,
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