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La construction et la diffusion de l'information sur les maladies rares

Eric Dagiral et Ashveen Peerbaye

Introduction

Les maladies rares sont des maladies qui affentemts d’'une personne sur 2 000. Parmi les
7 000 maladies rares recenseées aujourd’hui, 80%oenent une origine génétique identifiée.
Malgré la faiblesse des cas, le nombre total dsgmeres atteintes par ces maladies est
important (6 & 8 % de la population mondiale ; 8iams de Francais). Il s’agit la plupart du
temps d’affections précoces, séveéres, chroniqoealidantes et dégénératives, qui mettent en
jeu le pronostic vital. Ces maladies sont marqugasl’insuffisance des connaissances
scientifiques a leur sujet, I'absence de traitemefficaces, et de fortes inégalités d’acces aux
traitements et aux soins existants. Elles confrares individus qu’elles concernent (malades
et proches, chercheurs, médecins, professionnetauté...) a des situations ou l'ignorance
pese fortement sur la recherche thérapeutiquéalassation d’un diagnostic, I'orientation vers
des spécialistes, I'organisation des soins, ourenleoprise en charge socio-économique des

malades.

Cet article est issu d’'une enquéte ethnographiquecaurs, portant sur les modes de
coordination des acteurs composant la Plateformedis Rares, entité qui integre dans un
méme lieu cinq organisations travaillant sous dgsports spécifiques pour les personnes
atteintes de maladies rate€ertaines sont davantage orientées vers la @ehetandis que

d’autres s’adressent plus directement aux malajlesce soit par le travail de coordination
des associations de malades qu’elles réalisentramc& ou en Europe, ou par I'écoute et

! Les résultats présentés ici sont issus d’une rebbecollective en cours (2008-2010), menée avezirRBoot
(LATTS) dans le cadre d’'un Partenariat Instituti@igyens (PICRI), financée et soutenue par la ®éfe-de-
France. Les données ont été principalement reimseill travers des entretiens approfondis et descega
d’observation systématiques sur I'ensemble de #egforme, avec une attention particuliere appoege
modes de coordination entre les différents actatr®s supports concrets d’interaction et de nsaiibn. Pour
une présentation de la recherche : http://www.fieshee.fr/recherche-innovation/picri/projets-200@ladie-
rare/



I'aide apportées aux malades, a leurs prochesxepumnfessionnels, par le truchement d’'un
portail web et d'un centre d’'appel. L'activité dette plate-forme est emblématique des
évolutions récentes observées en matiére de tramsfions des relations entre professionnels

de santé, malades et associations.

Si les associations de malades ont entretenu dible du 29 et surtout a partir de la fin de
la deuxieme Guerre Mondiale, des liens signifisaaifec I'appareil de recherche biomédicale
et le systtme de saftéc’est lirruption de I'épidémie de sida qui a iscutablement
provoque, au début des années 1990, un intéréivelgopour cette thématique de recherche.
Tout un ensemble de travaux s’intéressent aloes @hstruction du mouvement associatif
autour de maladies particulieres (principalemertidia et certaines maladies génétiques), et
mettent en lumiere la maniére dont les relatiortseeacteurs associatifs et professionnels
faconnent la définition collective de ces maladies,participent a la recomposition du
systéme de soinsCes travaux montrent le réle important et difigrsiles associations, et
permettent de mesurer l'impact grandissant de leagsons, tout en soulignant des
innovations par rapport aux modalités d’intervemtitraditionnelles : I'implication de
certaines associations, loin de se cantonner alldes dispositifs de santé et de recherche
biomédicale, remonte désormais trés loin en amouat pmpiéter sur le territoire jusqu’alors
indiscuté des spécialistes. Ces associations remieth question — avec souvent d'importants
moyens politiques, financiers, scientifiques ethteogiques — le monopole des experts
traditionnels sur l'orientation de la recherchdest modalités d’organisation des systemes de
santé... (Rabeharisoa et Callon, 1999 ; Barbot, 20D®dier, 2003 ; Epstein, 2008).
L’originalité de ces « groupes concernés émergerient cependant moins au fait qu’ils sont
composés de profanes ou d’experts inattendus, woka@sntage a la maniere dont ils
parviennent a articuler des enjeux de recherche @ questions de citoyenneté. Plus encore,
ce sont les formes d’organisation et de coordinatige ces groupes promeuvent qui apparait
comme trait distinctif : des collectifs hybridesveus, auxquels sont conviés les profanes ; la
cognition et I'action distribuées ; et une formead®rdination flexible, souvent en réseaux.
Sous certaines conditions, ces groupes parviermngnposer de nouvelles articulations entre
recherche scientifique et identités politiquesca@ttribuent a reconfigurer les marchés et les

systemes de politique publique (Callon et Rabebari2008).

2 Cette histoire est bien documentée, en particpber les cas de la poliomyélite (Benison, 1972jwetancer
(Patterson, 1987 ; Pinell, 1992).

® Pour des exemples de ces travaux initiaux, seeré@n particulier & Carricaburu, 1993 ; PatersoBaeral,
1994 ; Epstein, 1995.



Nous présentons brievement les enjeux politiquesfetmationnels liés a la problématique
de larareté des maladies, avant d’exposer I'agencement duosiigpd’information et de
communication mis en place. Notre étude fait rasstes difficultés a faire émerger un
espace public et a organiser la production et ffugdon d’informations dans un contexte
marqué par la rareté et lignorance sociale desadied. Elle pointe en particulier
limportance du travail d'articulation entre difefites scénes sociales pour qu’une
infrastructure sociotechnique (reposant fortement #nternet) parvienne a inscrire

durablement et efficacement la question des maladres dans I'espace public.

I. Problématiser larareté des maladies dans I'espace public

L’émergence des « maladies rares » comme catépolitique, susceptible d’objectiver un
probleme de santé publique et de participer a sa Bur agenda, est relativement récente. La
force de cette expression tient probablement dapacité a renouveler la problématique de
ces maladies, invisibles compte tenu du faible nmende malades atteints, pris isolément,
maladie par maladie. Sans qu'il soit possible demacer ici une généalogie approfondie,
notons toutefois que I'opération consistant a regeo sous le critére de fareté un ensemble
hétérogene de pathologies émerge a la fin des ar®® aux Etats-Unis, et vers la fin des
années 1990 en Europe. Dans les deux cas, la daté&g le fruit d’'un intense travail de
mobilisation d’associations de malades et de lpueshes (Huyard, 2007), en interaction
avec les pouvoirs publics, qui se déploie paratielet sur plusieurs fronts.

Un premier front de la mobilisation se cristallsetour de textes législatifs portant sur la
régulation d’une catégorie spécifigue de médicamenditsorphelins— définis par la rareté
des pathologies ciblées.@tphan Drug Actadopté en 1983 aux Etats-Unis, accorde le statut
de médicament orphelin aux médicaments concerrenpadthologies affectant moins d’'une
personne sur 200000 aux Etats-Unis. Ces médicambganéficient d'un ensemble
d’incitations économiques pour encourager les priges pharmaceutiques a développer et
commercialiser ce qui serait autrement des prochgitsrentables. A la fin des années 1990,
une mobilisation européenne se met en place afibtehir le vote d’un reglement européen
relatif aux médicaments orphelins équivalent@rfihan Drug Actaméricain. Ce reglement

est adopté en 1999, et est opérationnel depuis, 2008 I'impulsion décisive deHuropean



Organization for Rare Diseasedurordis), association créée en 1997 avec cetctbj
explicite, et regroupant initialement I'Associatiémancaise contre les Myopathies (AFM),
AIDES, la Ligue nationale contre le Cancer et Veagrla Mucoviscidose.

Un deuxieme front de mobilisation est organisé @autte la recherche scientifique sur les
maladies rares. Au début des années 1990, desitraeat entamés afin de caractériser les
maladies génétiques (80% des maladies rares) epreanre les mécanismes du génome
humain. L’AFM va jouer dans ce domaine le role dgumsi-acteur public en matiere de

financement et de stimulation de la recherche stigure, dans un domaine que la recherche
académique et industrielle n'avait jusqu’alors pasucoup investi (Rabeharisoa et Callon,
1995 ; Peerbaye, 2004). Progressivement, a ladquakque exclusivement génétique utilisée
pour aborder ces maladies se substitue une probg&tian en termes de rareté, au fur et a
mesure que les recherches se développent non silsar le plan « fondamental » (biologie

moléculaire, génomique) mais aussi en recherchmquk et en essais thérapeutiques. Le
rapport présenté en 2001 au Conseil économiqueo@élspar Bernard Barataud, alors

président de I'AFM, intituléCing mille maladies rares, le choc de la génétigBarataud,

2001) illustre fort bien ce mouvement.

Un troisieme front de mobilisation est structuréoau de ce que se caractérise comme un
travail de lutte contre I'ignorance médico-socidlent sont victimes les maladies rares. Ce
travail passe en patrticulier par des efforts coonds de la part des acteurs pour améliorer
'accés au diagnostic et ainsi lutter contre I'ao@ diagnostique ; pour informer les malades
et leurs proches sur les aides auxquels ils oritt @mise en charge des soins, aides financieres,
techniques et humaines) ; pour organiser des parabel soins efficaces et y orienter les
malades. De maniére symétrique, il passe par dé&wtsefpour informer meédecins,
professionnels de santé et administrations puldigue ce « public » particulier que forment
les malades rares. Sur ce front, également, |éégtead’'une problématisation autour de la
rareté a émergé, consistant a subsumer I'hétéragétes maladies sous la communauté des

multiples difficultés que rencontrent les persoraiésctées.

Le concept de « rareté » permet donc de palliés tygpes de défaillance qui constituaient
autant de trappes ou « disparaissaient » les nwladepremiére concerne la défaillance du
marché a réguler I'offre de médicaments pour descinés réduits et non-rentables, sur

lesquels les firmes pharmaceutiques ne pouvaitrdie un retour sur investissement. Cette



défaillance du marché a « produit » les médicamermiielins, c’est-a-dire des médicaments
pour lesquels des investissements en recherché&veloggpement ne sont envisageables que si
une forme d’intervention publique (aides financ&rdispositions spécifiques concernant par
exemple l'autorisation de mise sur le marché) sstigge. La deuxiéme défaillance est d’ordre
cognitif. La rareté des cas rend problématiquesfiitfication des maladies par les médecins
car le corps médical est dans I'incapacité d’acdenmet de distribuer une compétence sur ces
maladies. La troisieme, enfin, porte sur une défaide du systéme de santé publique,
nécessitant une reconfiguration de ses dispoditiditionnels afin de faire face a des
maladies longtemps jugées trop spécifiques pourgpigtre prises en compte. L'errance
diagnostique est le corollaire de cette situatierdésintérét des acteurs pour ces maladies et
la difficulté a les appréhender et les représesgeenforgcant mutuellement.

La catégorie « maladies rares », on le voit, @ktiéorée au sein d’un collectif hétérogene et a
travers des dispositifs réglementaires spécifigpesy devenir en I'espace d’'une vingtaine
d’années un « objet frontiére », visant a insdeéeenjeux des maladies rares dans le régime
de la médecine industrielle (Huyard, 2009). Cepetds la catégorie a réussi a émerger en
méme temps qu’elle dessinait un nouvel espace dmlisadion et d’activités de recherche,
son inscription durable et efficace dans I'espagblip requiert également l'invention d’'un
dispositif apte a articuler deux dimensions quivegt sembler irréconciliables : pallier un
déficit de connaissances fiables et spécialiséasen diffusant des représentations générales

a destination d’un public indéterminé.

[I. Une plate-forme pour les maladies rares : produe une information

fiable et la publiciser
En 2001, le Ministre déléegué a la santé inauguaesdes locaux de I'h6pital Broussais (a
Paris, dans le f4rrondissement), la Plateforme Maladies Rarese@dteforme, créée sous
impulsion de 'AFM (qui la finance en grande pajt rassemble les principaux acteurs
mobilisés en faveur des personnes atteintes dedreslaares et de leurs familles, sous la
forme de deux réseaux associatifs et de troistsies professionnelles :

- [T'Alliance Maladies Rares, fédération nationale pieis de 170 associations de

malades ;



- Eurordis, réseau européen représentant plus dasx®@iations de maladies rares sur
une trentaine de pays ;

- Orphanet, portail Internet européen d’informatiomr $es maladies rares et les
médicaments orphelins, hébergé et mis en ceuvnenpservice commun de I'lnserm ;

- Maladies Rares Info Services (MRIS), service tébépdue d’écoute, d'information et
d’orientation a destination des personnes concsrmpéeles maladies rares ;

- et un Groupement d’Intérét Scientifique, le GIStitns des Maladies Rares, qui

coordonne et développe la recherche scientifiquéesumaladies rares.

Regroupées au sein d'une plate-forme commune,ihgsentités n’en conservent pas moins
leur identité et leur autonomie organisationnellesttant toutes contre les maladies rares,
elles continuent cependant de poursuivre des misgoopres a chaque entité dans ce cadre.
Mutualisant des moyens techniques, humains ettlqges, et disposant d’'un budget annuel
commun, elles assurent chacune séparément la ceehade leurs financements. Cette formule
organisationnelle a la fois souple et complexe tjast pas sans poser toutefois quelques
problemes aux acteurs eux-mémes) a incontestabldmanise, aux dires des intéresses, la
mise en place de collaborations entre les entldls. a permis également d’accroitre la
visibilité et la légitimité, au sein des politiquesibliques de santé, de ce « milieu » des
maladies rares en émergence. Ainsi, en l'espacandms de dix ans en France, la
mobilisation qui donne corps aux « maladies raresm»tant que catégorie pour penser un
probleme de santé publique, obtient leur inscnipéid’agenda comme 'une des cing grandes
priorités de la loi relative a la politique de sapublique du 9 ao(t 2004. Le « Plan national
maladies rares 2005-2008 », lancé par les minstmecharge de la Santé et de la Recherche,

vient donner corps a cet engagement.

Parmi les « dix axes stratégiques » retenus pdPlae (sous-titré« Assurer I'équité pour
l'accés au diagnostic, au traitement et & la prism charge »*, la dimension

« informationnelle » est particulierement mise eand, tant pour les malades et leurs proches,
gue pour les professionnels de santé et le grabticpCette dimension se retrouve dans la
guasi-totalité des axes, mais apparait le plus i@g@hent dans laxe 3 du Plan:

« Développer l'information pour les malades, lesfgssionnels de santé et le grand public
concernant les maladies rares ». Cet axe est pidotéa Direction générale de la Santé (DGS),

* Le texte du Plan est disponible sur le site duistéme de la santé :
http://www.sante.gouv.fr/lhtm/actu/maladie_rare/pbaif



en coordination avec I'Institut National de Préwemtet d’Education (INPES), I'Institut
national de la santé et de la recherche médicaker(in) et les associations de malades.
Presque tous les acteurs participant a la réalisale cette mission de production et de
communication de I'information sur les maladiesesase trouvent sur la plate-form®eux
entités sont concernées au premier chef : le pamtarnet Orphanét qui repose notamment
sur une base de données en ligne, et le centrpal’sgéphonique du MRIS. Mais au-dela de
ces deux services dédiés a l'information, I'enserdds acteurs concourt a la co-production
de l'information, qu’il s’agit avant tout en amodtélaborer, en identifiant, définissant et

classifiant des maladies.

Le site d’Orphanet, qui existe depuis 1997 indique sa page d’accueil avoir pour mission
d’'« améliorer la qualité des soins médicaux pour Maladies Rares »et « fournir des
services adaptés a la communauté des maladies saaeipres de quatre types de publics :
professionnels, patients, associations et indistriee portail est a visée d’information
médicale & destination du grand public comme defegsionnels de santé (plusieurs niveaux :
articles scientifiques, bases de données, résuiicégs grand public...), et couvre 2500
maladies rares sur les 6000 environ référencéemjuehmaladie est caractérisée et claséjfiée
accompagnée d’un résumeé daté la décrivant, ettessdame liste de signes cliniques.

Le MRIS, lui, entendk écouter, informer, orienter kes malades ou proches de malades, et
dans une moindre mesure, les professionnels dé.daien que son histoire soit nettement
antérieure au Plan National Maladies Rares, sesions sont réaffirmées avec force dans le

3éme

axe dudit plan :

« Depuis quelques années, les campagnes médiatigreioppées par les associations et notamment le
« Téléthon » et les « Opérations nez rouge » ardisiisé la société francaise aux maladies rareghelines.
Toutefois, les malades et leurs familles rencontdars difficultés majeures pour s’informer et samier dans le
systéme de soins, ce qui entraine une errance d&igie qui altére la qualité de la prise en chasjeaccroit

leur sentiment d’isolement(p. 13)

Conjointement au portail référent d’'informationsligme, I'information par téléphone répond
a plusieurs objectifs complémentaires. Premieremelie vise a tempérer la fracture

numerique — tout en répondant également aux cosiglectroniques (qui représentent un peu

® A I'exception de la Fédération des Maladies Orjotesl, qui dispose d’un service d’écoute téléphaomiguais
ne fait pas partie de la plate-forme.

® http://www.orpha.net

" Par les critéres suivants : un numéro Orphanstsyigonymes, sa prévalence (exceptionnelle, 1-9000..),
son hérédité et age d’apparition, des codes canelsmts a d’autres classifications (CIM10, MIM).



plus de 20% du volume des « appels » depuis 2QdAjormation sur la santé ne peut en
effet pas relever exclusivement de la consultatitnternet. La ligne téléphonique permet
d’articuler information et écoute, afin de faire @énger une demande d’information, qui n’est
pas nécessairement formulée dans les situatiomsadde diagnostique (environ 25% des
appeld). Enfin, si l'information téléphonique ne doit jaim déboucher sur un diagnostic,
domaine réservé du médecin, les écoutantes dowassurer que l'orientation vers un
spécialistede référenceest en cours, et si tel est le cas, que la pnseharge sociale
eventuelle est effective. Au cours des appels;sedfassurent donc progressivement que
'ensemble de ces domaines d’action est couverhtetrogé, et I'orientent donc selon la

situation.

Le cadre général dans lequel les pouvoirs publiasoéent habituellement des dispositifs
d’'information concernant une maladie particulieegpeut étre transposé aisément dans le cas
des maladies rares. En effet, lorsque dans le gaysancais de la « téléphonie santé », les
numéros d’appel se sont multipliés, cela s’estquregoujours accompli en liaison avec une
pathologie ou un comportement particuliers (siddagisme, alcoolisme, etc.) Dans ce
contexte, le projet d’'une ligne téléphonique det&sateédiée aux maladies rares est apparu
pertinent dés les années 1990, avec la créatiofApavl, en 1995, du service « Allo-Génes »,
soutenu par le ministere de la Santé. Cependamtmbdadies sur lesquelles informer les
appelants sont extrémement nombreuses — entre @08M00 selon les dénombrements
réalisés. Comment, dans ces conditions, formerelsgnnel en charge de délivrer une
information aussi spécialisée, variée et sensibBomMmment informer efficacement dans le
cadre d’'une interaction téléphonique délicate, d@mjeu est souvent de contribuer a faire
eémerger une demande ? Comment, enfin, informeguersappel provient d’'une personne en
situation d’errance diagnostique, et qui s’oriemefine vers ce service, interpellée par
I'expression « maladies rares » ? Autrement diproent renseigner lorsqu’'une maladie n’est
pas identifiée avec certitude, voire pas identifiéetout ? Un tel service, en se présentant
comme deédié aux « maladies rares », concerne & gagublic particulierement atomisé, ce

qui complique considérablement la disséminatiofiic®rmation.

Si Internet a pu figurer, au milieu des années 188pportunité majeure pour l'information

de santé sur les maladies rares, un serveur difbon ne suffit pas a lui seul a rendre

8 Le reste des appels est le fait de personneseghi@rche d’une information liée & une maladie mbatiquée.



visibles ces informations : il n'en assure pas tanption, et reste peu représenté dans
I'espace public médiatique, davantage investi pardssociations de malades. Ceci explique
gue la construction collaborative, qui s’effectueréseaux et repose sur une circulation de
linformation articulée autour du serveur d’infortian Orphanet, ne peut pas s’y réduire pas

exclusivement.

Le fait que les maladies concernées par cetteiquuitsoiennombreusest rares entraine en
effet une série de conséquences qui impactentteinent la mise en place d’'un dispositif
d’'information de santé, tant au niveau de la dééinide I'information elle-méme, que de ses
modes de production et de communication. Le premigeu en la matiére, considérable,
consiste a construire une information scientifidiadle sur des maladies progressivement
identifiées, mais peu ou mal connues. Ce travasélection, de définition et d’appariement
des informations autour des maladies est coordenhaésuré principalement par Orphanet, et
s’appuie sur les travaux de recherches de spdemlistravers le monde. L'enjeu consiste a
tirer parti des possibilités offertes par Interpetir constituer un serveur d’informations de
référence, en profitant de I'affaiblissement de@tsale diffusion, de I'internationalisation des
coopérations et des possibilités de mise a jousi@s pour ce type de projet.

A coté de ces avantages déterminants, I'hétérogédés informations disponibles en ligne et
le succés des contributions et discussions noregs@fnnelles en matiere de santé installent
durablement la question de la fiabilité des infdaiores dans I'espace public en ligne. Si les
usagers des forums n’ont pas nécessairement vocatiétre prescripteurs en matiere de
médicaments, ces espaces de discussion canalisenpartie des controverses liées a la
fiabilité et a la signature de l'information (AdarasBal, 2009). Depuis la figure du patient-
expert (Fox, Ward, O’Rourke, 2005) jusqu’aux reogunfations de la présentation de la
parole médicale sur internet (Hardey, 1999), nommbigont les auteurs qui identifient dans
ces pratiques rendues aisément accessibles deawugeestionnements posés aux acteurs

professionnels (Akrich et Méadel, 2002).

L’information sur les maladies rares pose doncmains, un double probleme. Le premier,
qui unit les chercheurs, les associations de malatkes institutions de santé, kestareté de
'information : le déficit de savoir est au départ de la madtilcs. Sans une meilleure
appréhension des maladies, aucune perspective ideesale traitement n’'est, a terme,
possible. Ainsi I'enjeu majeur est-il de recenssr inaladies rares afin de pouvoir mener des

recherches a leur sujet, de créer de la connassatode traduire cette connaissance en



information a destination de différents publicse€l, on I'a vu, le réle essentiel dévolu a
Orphanet et a I'lnserm (en relation avec le GISadads Rares), depuis la reconnaissance et
I'ajout d’'une maladie au sein de la classificatitas maladies rares, jusqu’a la rédaction d’'une
information comprenant plusieurs niveaux de sopf@igbn. Le second enjeu, reléve de la
jeunesse du concept de maladies rares, de laté sames personnes concernées, et plus
encore de leur situation d'isolement et de I'hé&géraité considérable de leurs maladies.
C’est cette situation qui a conduit & mettre ercglan dispositif d’information qui vise a
sensibiliser a I'existence et a la problématique maladies rares, a informer sur ces milliers
de maladies, et a articuler ses différents pulffitaades, proches de malades, associations de
malades, médecins, chercheurs, acteurs de l'indysiiarmaceutique, du monde politique)
pour rendre possible I'émergence d’'un milieu ddveeche et de soin adapté, et plus encore,
aider a le pérenniser. Dans ce cas, la construatola diffusion de linformation sont
indissociablement des outils d’informatieh de communication, par et pour la plate-forme

maladies rares.

Dans ce contexte, la production méme de cetterirdbion, et sa traduction a destination de
publics difféerents (malades, proches, médecingcbleears, etc.), sont au coeur des enjeux de
la Plateforme Maladies Rares. L'activité téléphoeigne serait pas possible sans la
consultation d’'une base de données relationnekmgant l'information disponible sur ces
maladies. C’est dans cette perspective que l'iatégr des technologies d’information et de
communication que nous avons observée prend tomt s&ms: l'activité d’écoute et
d’'information entre en synergie avec la consultatid'une information extrémement
spécialisée, et invite a prendre en compte de mani®njointe la construction de

'information, de ses outils de diffusion et de nadidation (Boczkowski et Lievrouw, 2008).

Conclusion

L’articulation d’'un serveur d’information web etuti service d’information téléphonique
répond, en premier lieu, aux attentes et besoiasadi&urs concernés, qu’ils soient malades,
médecins, chercheurs, etc. En second lieu, ce gtfpanformationnel compose
linfrastructure qui permet le déploiement et lacalation d'un corpus d’informations
reconnues et mobilisables par le systéme de seotéme en témoigne le travail en cours de
révision de la classification internationale dedadis en vue d’y inclure des maladies rares.

Cette dimension infrastructurelle, pour autant, epgsobleme lorsqu’on s'intéresse aux
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reconfigurations de l'espace public en matiere datés L’activité de refonte d'une
nomenclature ou les mises a jour régulieres d'astevbase de données relationnelle restent
des actions peu observées, voire invisiblesle par leur complexité notamment — dans les
discussions généralistes sur la santé. Le dispostise suffit donc pas a lui-méme pour
assurer sa visibilité, malgré la simplicité et/@u dratuité de l'acces sur Internet ou par
téléphone. C’est donc hors de ces espaces d'ititaraat de communication que I'affirmation
de la nécessité d'un dispositif original de lutteup les malades se prolonge, impulsé
notamment par les collectifs d’associations de deda et quelques campagnes
institutionnelles. Les médias dits de masse, tgiéniet radio particulierement, sont la cible
de ces campagnes de communication et d’informafiorsi I'événement médiatique majeur
pour la mise en visibilité publique des maladiegsaeste encore le TélétHborganisé par
I’AFM avec France Télévisions, et dont les éditiodsentes ont été marquées par l'utilisation

généralisée de la catégorie de « maladies rafes »
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