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Problématique : Les maladies orphelines concernent individuellement peu de personnes
(prévalence : < 1/2'000) mais représentent, dans leur ensemble, une prévalence
importante soit 6 — 8% de la population (environ 500'000 malades en Suisse). Les patients et
leur entourage se retrouvent souvent démunis face au peu de soutien du systéme de santé
actuel. Pour combler ce vide, les personnes concernées se regroupent en formant des
associations.

Objectif : Exposer les différents rbles des associations présentes en Suisse Romande.

Méthodologie : Sélection des associations sur www.orpha.net selon les criteres suivants :
siége en Suisse et active en Suisse Romande, traitant de maladies rares (1/ 2'000) qui n’ont
pas de traitement curatif. Les 25 associations retenues ont été informées de I'étude par
courrier et téléphone. Les données ont été récoltées a I'aide d’'une grille d’entretien aupres
de 22 associations (3 refus) pour les analyser de maniére qualitative.

Résultats : Les rbles des associations peuvent étre regroupés en trois catégories : un role
de soutien aupres du malade et de sa famille, un réle d’information aupres de la
communauté et de la société ainsi qu'un réle de formation, sensibilisation et financement
aupres des professionnels de la santé (incluant le domaine de la recherche). En plus de ces
réles, une tendance a la professionnalisation et un intérét nouveau dans la coordination et
I'organisation en réseau associatif se développe.

Conclusions : Les associations en charge de maladies orphelines ont réussi a gagner en
visibilité ces dernieres années. Elles sont en contact direct avec les malades et leur famille et
disposent d’informations spécifiques sur leur maladie. Elles ont donc un réle central dans la
prise en charge de ces maladies et le soutien des personnes concernées.
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Introduction

Les maladies orphelines concernent individuellement peu de personnes (prevalence : < 1/2'000) mais représentent, dans leur
ensemble, une prévalence importante, soit 6 — 8 % de la population : orphelines par le manque de réponses proposées par le
domaine de la sante. Ces maladies sont délaissées par I'industrie pharmaceutique ou encore par les assurances. De ce fait les
patients et leur entourage se retrouvent souvent demunis. Pour combler ce vide, les gens concernés (géneralement proches des
personnes touchees par la maladie ou les malades eux-mémes) se regroupent en formant des associations. Ces associations
assurent des fonctions de toutes sortes et ont une place de plus en plus prépondérante dans notre société. Nous souhaitons donc
Investiguer leurs roles dans ce contexte.

Méthode

Sélection des associations sur www.orpha.net selon les criteres suivants : siege en Suisse et active

Exposer les différents roles
des associations suisses
romandes.

en Suisse romande, traitant de maladies rares (1/ 2'000) et qui n‘ont pas de traitement curatif
spécifique. Les 25 associations retenues ont été informeées de I'étude par courrier et télephone. Les
données ont éteé recoltées selon une grille d’entretien aupres de 22 associations (3 refus) pour les
analyser de maniere qualitative.

Resultats
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- Les associations ont obtenu ces dernieres années une visibilité
touchant toujours plus de personnes et d’acteurs de la sante.

- Elles sont en contact direct avec les personnes touchées par la
maladie et leur entourage dans leurs difficultés quotidiennes.

- Elles rassemblent des informations spécifiques sur des maladies
rares, dont la plupart des professionnels de la santé n’ont pas
connaissance.
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Figure 1: I’arbre des rbles
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En couleur : réles selon les axes
En gras : roles les plus représentés
En blanc : acteurs impliqués dans I’axe

Sur la base de nos conclusions et en raison de la
tendance a l'organisation en réseau d’associations, nous
pouvons faire I'hypothese que I'importance et la pertinence
du role associatif dans le domaine des maladies
orphelines va prendre une ampleur croissante au sein du
domaine de la santé ces prochaines années.
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