6. POUR DES ASSOCIATIONS DE PATIENTS PLUS TRANSPARENTES ET PLUS INDEPENDANTES : 

FIRMES ET ASSOCIATIONS DE PATIENTS: UN PARTENARIAT PEU CLAIR:  

Pour les firmes pharmaceutiques, les associations de patients sont un moyen de promouvoir l'usage de leurs médicaments auprès de clients potentiels et de faire pression sur les pouvoirs publics pour obtenir un remboursement de leurs produits (1,2). En "aidant" ces associations et en sponsorisant des campagnes d'information à l'initiative d'ASBL peu claires, elles cherchent aussi à être perçues comme des acteurs sociaux responsables de la santé. Les liens entre ces associations et les firmes sont loin d'être transparents; certaines associations ou ASBL sont crées purement et simplement par des firmes. Récemment la Commission Européenne a proposé d'autoriser la publicité grand public pour des médicaments de prescription en prétendant répondre simplement à la demande d'associations de patients (3). Certains des sites WEB de ces associations  servent de viviers de recrutement de patients pour les essais cliniques. Pourtant ces associations ont une place à prendre et des revendications à défendre comme p.ex. l'urgence d’une recherche comparative entre les médicaments (de leur sponsor !) et les solutions non médicamenteuses: p.ex. cantou (centre de séjour participatif) versus inhibiteurs des cholinestérases dans la maladie d'Alzheimer, revalidation physique versus corticoïdes inhalés chez les BPCO,  AINS versus groupe de gymnastique chez les lombalgiques… Nos détracteurs diront que l'on compare des pommes et des poires mais les budgets étant limités, il est important d’allouer les ressources disponibles en fonction de l'efficacité démontrée de toutes les interventions. D'autres revendications, plus éthiques, deviennent pressantes telles que la disponibilité des résultats des essais cliniques, l'utilisation du meilleur traitement disponible comme comparateur, l'obligation d'enregistrer et de publier les SAE (Serious Adverse Events) lors d'un essai clinique,… 

(1) COLLECTIF  Firmes et associations de patients: des liaisons dangereuses  Prescrire Février 2005 25;258:113-4
(2) Burton B. Drug companies told to benefit from helping patient’s groups. BMJ 2005;331:1359;

(3) cfr www.prescrire.org 

ATTENTION AUX LIAISONS DANGEREUSES !  
La Fondation Roi Baudouin (http://www.kbs-frb.be ) analyse dans une étude récente la situation financière et les besoins des associations de patients en Belgique. Selon elle, la Belgique compte près de 350 organisations de patients : les subsidier davantage créerait un effet de levier. Dans leur grande majorité, elles sont très dynamiques et elles s’appuient surtout sur l’engagement de volontaires. Il s’agit souvent ici d’associations de taille relativement modeste, sous le statut d’asbl, qui comptent en moyenne 50 membres dans leur assemblée générale et 7,5 administrateurs. Autres chiffres révélateurs : 45 % des associations recensées fonctionnent avec un budget annuel limité, soit moins de 5.000 euros. Un autre groupe, qui représente 40 % du total, dispose d’un budget allant de 5.000 à 50.000 euros. Enfin, quelque 15 % de ces organisations disposent d’un budget annuel supérieur à 50.000 euros. Le budget total des associations de patients belges se situe entre 20 et 25 millions d’euros. De ce montant, seuls 4 millions d’euros proviennent de subsides des pouvoirs publics (3 millions d’euros vont directement aux associations de patients, un million aux coupoles et organisations de soutien). Une intervention plus importante des pouvoirs publics permettrait cependant d’obtenir un effet de levier sur le fonctionnement des soins de santé dans notre pays. Les patients pourraient ainsi mieux participer à la politique de soins de santé, ce qui permettrait de mieux utiliser les moyens qui leur sont consacrés. De plus, les associations de patients pourraient offrir des services qui ne sont pas proposés par le secteur des soins de santé. Ces organisations tirent leurs ressources essentiellement d’activités destinées à lever des fonds et de dons de personnes privées. Ces deux modes de financement leur procurent presque la moitié de leurs ressources. Les entreprises ne constituent pas parmi leurs grands soutiens, et certainement pas lorsqu’il s’agit de sponsoring structurel, non lié à des projets. Leur rôle change dès que le financement de projets est en jeu : les entreprises interviennent alors pour 36% du financement de projets. Les pouvoirs publics prennent 25 % de celui-ci à leur compte. D’autres ressources proviennent d’organisations comme la Loterie nationale, des fondations et des services-clubs. L’étude met aussi en lumière les difficultés que les associations de patients éprouvent à financer leurs projets : les coûts induits par les projets représentent 25 % des dépenses totales, tandis que les revenus directement liés aux projets ne représentent que 10 % des ressources. La différence est assurée par des ressources permanentes. Les volontaires constituent la colonne vertébrale des associations de patients. Cela vaut autant pour les grandes que pour les petites organisations. Les auteurs de l’étude ont calculé que la valeur économique de l’engagement des volontaires dépasse les 6 millions d’euros sur une base annuelle. Une extrapolation étendue à toutes les associations chiffrerait cette valeur entre 18 et 24 millions d’euros. La Fondation va s’attacher dans l’avenir à développer, tester et évaluer les bonnes pratiques en matière d’associations de patients ; elle va s’impliquer dans la formation et le coaching, pour accroître l’expérience nécessaire, et dans la recherche de possibilités réalistes pour la reconnaissance et le financement des associations.

La LUSS (Ligue des Usagers des Services de Santé) propose au politique un Décret relatif à la reconnaissance des associations d’usagers des services de santé. (cfr www.luss.be ).

Le GRAS revendique un statut pour les associations de patients. Les pouvoirs publics doivent apporter le financement nécessaire aux associations de patients pour leur permettre de ne pas être dépendantes de firmes commerciales. 

