
Alors que la France célèbre les 20 ans de la loi pour l’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées, l’association Vaincre la Mucoviscidose
alerte sur les inégalités persistantes que subissent les patients atteints de mucoviscidose. Cette
maladie, bien que reconnue comme un trouble de santé invalidant par la loi, reste insuffisamment
prise en compte en termes de compensation des conséquences du handicap. À l’occasion de cet
anniversaire, l’association lance un appel à des mesures urgentes pour corriger ces insuffisances
et garantir une équité réelle.

Un droit à la compensation inopérant pour les patients atteints de mucoviscidose
La mucoviscidose est une maladie chronique et invalidante, entraînant des fluctuations importantes de
l’état de santé des patients. Pourtant, les critères actuels d’éligibilité à la prestation de compensation du
handicap (PCH) excluent une grande partie des personnes concernées. Seuls les patients dont l’état de
santé est dégradé de manière permanente peuvent y accéder. Cette situation prive de nombreux
malades d’une aide pourtant essentielle pour maintenir leur qualité de vie et prévenir une
aggravation de leur état. La PCH doit, enfin, devenir une véritable aide financière capable de
répondre aux besoins et aux attentes des personnes atteintes de mucoviscidose.

Par ailleurs, la PCH ne couvre pas les besoins en aide-ménagère, une lacune majeure pour les patients
atteints de mucoviscidose parfois épuisés physiquement et dans l’incapacité d’entretenir leur intérieur.
Chaque année, l’association Vaincre la Mucoviscidose finance ces services pour combler ce manque,
avec une dépense de plus de 200 000 euros   en 2024. Une telle aide devrait être intégrée dans des
dispositifs financés par la solidarité nationale.

La sortie de l’AAH : un saut dans le vide
Certains patients, grâce aux progrès thérapeutiques récents, voient leur état de santé s’améliorer. Cette
évolution positive, bien que bienvenue, peut conduire à une exclusion brutale de l’allocation aux adultes
handicapés (AAH) pour certains d’entre eux. Ces personnes, dont les parcours de vie ont été marqués
par des épisodes récurrents d’hospitalisation et d’incapacité professionnelle, n’ont parfois pas eu
la chance de poursuivre des études ou de construire un avenir professionnel. 

L’arrêt brutal de l’AAH, loin d’être une solution, fragilise économiquement et socialement ces patients,
voire les plonge dans un véritable gouffre. Vaincre la Mucoviscidose demande la création d’un filet de
sécurité pour accompagner ces patients vers une autonomie professionnelle et financière progressive.
Ce dispositif transitoire permettrait d’éviter que ces personnes ne soient abandonnées à elles-mêmes
lorsque leur AAH est supprimée. Faute de dispositif existant, l’association est contrainte de venir en aide
pour faire face aux difficultés financières de ces patients et de les accompagner dans la définition de
leur parcours professionnel. Par exemple, grâce au dispositif Pass souffle d’espoir, Vaincre la
Mucoviscidose a versé, en 2023, 115 000 € aux patients pour les soutenir dans la construction de leur
projet professionnel. 
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1 Montant attribué aux personnes atteintes de mucoviscidose par la Commission d’Aides Financières de
l’association Vaincre la Mucoviscidose 



Les parents des enfants atteints de mucoviscidose tributaires des décisions de leur Maison
départementale des personnes handicapées (MDPH)
Instaurées par la loi de 2005, les Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) avaient
pour mission de simplifier le quotidien des personnes en situation de handicap et de leurs familles. Une
structure essentielle. 

Pourtant, vingt ans plus tard, ces mêmes personnes se heurtent à un véritable « parcours du combattant »
pour faire valoir leurs droits. Délais interminables, lourdeurs administratives, inégalités entre territoires,
manque d’accompagnement… Ce système entrave une compensation équitable.

Il est donc urgent de renforcer les ressources humaines et financières des MDPH et d’uniformiser les
droits et les pratiques sur tout le territoire.

Revendications principales de l’association
Il est urgent de mettre fin à ces discriminations qui perdurent depuis trop longtemps en ne prenant pas
en considération les spécificités des handicaps liés aux maladies invalidantes.

Vaincre la Mucoviscidose formule les demandes suivantes :

Élargir les critères d’éligibilité à la PCH afin de garantir que les patients atteints de maladies
invalidantes puissent bénéficier d’une compensation adaptée à leurs besoins.
Créer une nouvelle prestation “aides ménagères” pour compenser l’incapacité des patients et
lutter contre l’aggravation de la maladie.
Instaurer un filet de sécurité pour accompagner les patients en sortie d’AAH, afin de leur
assurer une transition équitable vers une autonomie.
Renforcer les moyens des MDPH, pour réduire les disparités entre les territoires et accélérer les
délais de traitement des dossiers vis-à-vis des patients et de leurs proches. 

Une mobilisation pour faire bouger les lignes
Pour marquer cette date symbolique, l’association appelle à une mobilisation nationale. Un
rassemblement aura lieu le 10 février de 17h30 à 20h, à Paris, place de la République, en partenariat avec
le Collectif Handicaps. Sous le mot d’ordre « Le 10 février, faisons bouger la République », cet
événement réunira patients, familles, associations et citoyens autour des principes d’égalité et
d’inclusion. Retrouvez toutes les informations ici : https://faisonsbougerlarepublique.org

Vaincre la Mucoviscidose appelle toutes les personnes solidaires de cette cause à se joindre à cet élan
collectif.

« Ces chiffres sont une alerte. Nous ne pouvons pas nous satisfaire
de progrès partiels. La recherche, l’accès aux traitements et
l’organisation des soins doivent être renforcés de toute urgence. »

David FIANT, président de Vaincre la Mucoviscidose.

A propos de Vaincre la Mucoviscidose : 
Créée en 1965 par des parents de jeunes patients et des soignants, Vaincre la Mucoviscidose se consacre à l’accompagnement
des personnes malades et de leur famille dans chaque aspect de leur vie bouleversée par la maladie. L’association organise son
action autour de quatre missions prioritaires : guérir, soigner, améliorer la qualité de vie, et informer et sensibiliser.
L'association se bat jour après jour pour trouver des nouveaux traitements afin que chaque patient puisse vivre mieux avec la
maladie, se projeter dans l’avenir et guérir un jour. Défenseure acharnée des personnes malades et de leurs proches, elle milite
pour faire entendre et faire reconnaître leurs droits. Vaincre la Mucoviscidose est une association reconnue d’utilité publique,
labellisée par le Don en confiance et habilitée à recevoir des legs, des donations et des assurances-vie. En savoir plus :
vaincrelamuco.org
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