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Les patients souffrant de maladies rares sont contraints de se battre pour le remboursement de leurs soins

LE DROIT D’ETRE SOIGNES

<< CHRISTINE WUILLEMIN

Santé » «Si on m'enléve mon
médicament, on m’enléve mon
droit de vivre. Actuellement,
c'est mon assurance qui décide.»
Des paroles difficilement com-
préhensibles pour quiconque
connait le systeme de santé
suisse, selon lequel tout le monde
ale droit d'étre soigné. Pour Lau-
ra* jeune trentenaire, la réalité
est autre. La Tessinoise se bat
depuis plus de deux ans contre sa
caisse-maladie qui refuse de lui
rembourser le médicament lui
permettant de vivre normale-
ment. Une décision du Tribunal
fédéral (TF) la prive provisoire-
ment de son traitement.

«Il existe une
solution, mais
on nous met des
batons dans les
FOUES)» Nadia Coutellier

Les Suisses atteints de mala-
dies rares, dont c’est aujourd’hui
la journée nationale, «ne
jouissent toujours pas d'une éga-
lité de traitement», dénonce An-
ne-Francoise Auberson, prési-
dente de I'association ProRaris,
défendant les patients concernés.

Le prix du produit a triplé
Laura fait partie de la soixan-
taine de personnes en Suisse
souffrant de protoporphyrie
érythropoiétique (PPE), une
maladie génétique rare qui la
rend intolérante a la lumiére du
jour et a certaines lumiéres arti-
ficielles. «A chaque sortie, mon
sang brile sous ma peau, méme
en étant couverte. A l'intérieur,
travailler a c6té d'une fenétre
ou face a un ordinateur m'est
impossible, explique Laura.
Mais comme cette maladie n'est
pas visible, on nous prend sou-
vent pour des simulateurs.»

La jeune femme n’est dia-
gnostiquée qu'al’age de 12 ans,
et il n'existe aucun traitement.
«Tout était une torture. Si bien
qu’a 24 ans, j'ai tenté de me sui-
cider. Un geste fréquent chezles
personnes atteintes de PPE»,
confie-t-elle. Peu aprés, I'Hopi-
tal Triemli de Zurich propose a
Laura un traitement expéri-
mental, aujourd’hui reconnu
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Grace a un nouveau médicament, Nadia Coutellier peut vivre normalement, depuis six ans, malgré son intolérance a la lumiére du jour. Alain Wicht

en Europe: un implant a injecter
tous les deux mois, dans son
cas. «J'ai découvert ce que c'est
d’avoir une vie sociale normale
et de pouvoir construire une vie
professionnelle», sourit-elle.
Mais en 2016, la compagnie
australienne qui a mis au point
le produit —le Scenesse —met fin
aux tests. Sans subvention pour
larecherche, le prix du médica-
ment triple, passant de 6000 a
18 000 francs la dose. Soit le
prix d'une dialyse. «Les cofits de
développement et de production
de médicaments pour les mala-

dies rares sont tres élevés, carle
marché est réduit», éclaire An-
ne-Francoise Auberson. De
plus, le Scenesse n'étant pas
autorisé par Swissmedic, son
remboursement doit étre décidé
au cas par cas, selon Santé-
suisse, faitiere des assurances-
maladie. La majorité des caisses
refuse alors de continuer a
prendre en charge le médica-
ment. Des dizaines de patients
se retrouvent démunis.

Mais, contrairement a la plu-
partdes assureurs, qui sont reve-
nus sur leur décision a la suite de

protestations, celle de Laura (In-
tras, société du groupe CSS), re-
fuse d’entrer en matiere. «Une
assurance-maladie sociale ne
peut accepter une augmentation
de cette ampleur sans qu'il y ait
la preuve d'un avantage supplé-
mentaire du médicament de la
part du fabricant», maintient la
CSS. Commence alors une
longue bataille judiciaire. En
2016, le Tribunal cantonal (TC)
tessinois donne une premiére fois
gain de cause a Laura, qui peut a
nouveau bénéficier du Scenesse,
apres 7 mois. Mais elle a droit a

«BERNE FAIT DU SURPLACE»

Les associations de patients demandent
une prise de conscience nationale et une
meilleure coopération internationale.

En Suisse, lorsqu'une personne souffre de
diabete, une maladie reconnue et rapide-

ment diagnostiquée, elle est orientée dansun

circuit de soins bien établi, dont les presta-
tions sont remboursées par les caisses-mala-
die. C'est tout le contraire pour les patients
souffrant de maladies rares. «Nous voulons
arriver a la méme reconnaissance que celle
des diabétiques, avec un concept national.
Celui-ci devait voir le jour en 2017, mais a
pris deux ans de retard, faute de consensus»,
déplore Anne-Francoise Auberson (photo
DR), présidente de I'association ProRaris qui
représente les patients atteints de troubles
rares. La colonne vertébrale de ce concept est
la création de centres de référence, qui re-

grouperont les spécialistes et les dernieres
avancées en la matiere. IIs offriraient aussi
un soutien psychosocial aux patients, sou-
vent démunis face a leur pathologie et
aux assureurs, d’'aprés Anne-
Francoise Auberson.

De son coté, 1'Office fédéral
de la santé publique (OFSP)
indique qu'a été créée, I'été
passé, 'association Coordi-
nation nationale maladies
rares (Kosek), regroupant
divers acteurs, dont ProRaris.
Elle «est responsable de la dési-
gnation de ces centres. Le proces-
sus est en cours», précise Grégoire
Gogniat, porte-parole.

Autre source de mécontentement pour
ProRaris: la Suisse ne peut pas participer aux

réseaux européens de référence (ERN), mis en
ceuvre en 2017, car elle n'a pasratifié la direc-
tive de I'Union européenne (UE) relative aux
droits des patients en matiére de soins
de santé transfrontaliers. «Les poli-

tiques a Berne ne semblaient pas
réaliser I'importance des
échanges avec ce réseau de
cliniques européennes pour
les institutions suisses. Sur-
tout pour les affections ultra
rares qui ne concernent que
quelques personnes sur son
sol», alerte Christina Fasser,
vice-présidente de ProRaris.
En attendant d'éventuelles nou-

velles négociations avec 'UE, 'OFSP dit

examiner les moyens de soutenir la mise en

relation informelle des experts suisses avec
leurs homologues des pays voisins. » CW

4 doses par an et une 5°¢ sous re-
quéte a l'assureur, au lieudes 5 a
6 préconisées par son médecin.

Expertise «plus neutre»

Apres plusieurs recours des deux
parties, Mon-Repos a renvoyé
I'affaire devant le TC a la mi-fé-
vrier, demandant une nouvelle
expertise «plus neutre». «Les
explications du médecin traitant
ne suffisent pas pour une évalua-
tion compleéte afin de vérifier le
bénéfice élevé du médicament
dans ce cas précis», avance Nina
Mayer, porte-parole de la CSS.

«Le hic, c'est que mon médecin
est la référence mondiale en ma-
tiere de PPE et c’est elle qui a
testé le Scenesse. Tous les ex-
perts internationaux renvoient
les juges a elle. C'est aberrant...»
estime Laura. En attendant une
décision du TC, son traitement
est suspendu, alors qu'elle devait
recevoir sa prochaine injection
dans deux semaines. «J’ai invo-
qué des mesures provisionnelles
d’'urgence, mais je n’ai pas en-
core de réponse. Mes nerfs ne
tiennent plus», murmure-t-elle.
Les autres assureurs ne
semblent pas avoir défini de
politique définitive au sujet du
Scenesse. Nadia Coutellier,
souffrant aussi de PPE, a aussi
d mener un bras de fer avec
son assureur, la CPT, en 2016 et
en 2017. Avec un succes partiel.
Car si son traitement lui a été
«étonnamment rapidement as-
suré pour 2018», rien ne garan-
tit qu'il le sera a I'avenir. «Je dois
faire une demande de prise en
charge chaque année, si bien
que je ne peux jamais faire de
projets a long terme», raconte la
Lausannoise de 27 ans. «Ce qui
est frustrant, c'est qu'il existe
une solution qui permet aux
gens comme moi d’avoir un tra-
vail, des amis, une vie. On nous
met des batons dans les roues»,
soupire Nadia Coutellier.

Des litiges a arbitrer

Ce que demandent Laura, Nadia
et les autres, c'est que 1'Office
fédéral de la santé publique
(OFSP) «joue son role de surveil-
lant» et arbitre ce genre de li-
tige. «Ce n'est pas a un patient
de se battre seul contre un mas-
todonte comme la CSS», clame
Laura. Selon 'OFSP, il n’est pas
exclu que le remboursement
pour des assurés qui utilisent la
méme pharmacothérapie puisse
étre évalué differemment selon
I'assureur.

«[/OFSP a donc observé les
évolutions dans ce domaine en
2013 et 2014 (...), note Grégoire
Gogniat, porte-parole. Lévalua-
tion a conclu que les conditions
d’égalité de traitement pour un
acces aux thérapies efficaces se
sont améliorées depuis l'entrée
envigueur, en 2011, de la modi-
fication de 'ordonnance sur
I'assurance-maladie. Ces condi-
tions peuvent toutefois encore
étre améliorées.» »

*Prénom connu de la rédaction

LES MALADIES RARES EN CHIFFRES
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maladies rares

7000 A 8000 MALADIES RECENSEES DANS LE MONDE

80% sont d’origine génétique

50% concernent des enfants
95% n’ont pas de traitement
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