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EXPOSÉ DES MOTIFS 

MESDAMES, MESSIEURS, 

Lors du 14e Parlement des enfants, les députés juniors ont 
voté une proposition de loi visant à garantir pour les personnes 
atteintes de maladies rares l’accès aux soins, le financement de 
la recherche médicale et la prise en charge des équipements et 
des soins spécifiques.  

Ce texte, issu de la classe de l’école Ernest Renan de 
Toulon, a une histoire : celle de la petite Lucie, atteinte d’une 
maladie rare et dont la famille se bat au quotidien pour soulager 
ses souffrances. 

Son histoire est celle de milliers de malades en France, qui 
sont confrontés à la solitude, souvent à la méconnaissance de 
leurs pathologies par les professionnels de santé, à l’absence de 
réponses thérapeutiques efficaces.  

Une maladie est dite rare lorsqu’elle touche moins d’une 
personne sur deux mille. Plus qu’un nouveau défi pour notre 
système de santé, les maladies rares posent la question d’un 
choix de société, à l’heure des économies budgétaires : doit-on 
répondre aux besoins des plus faibles et des moins nombreux en 
consacrant du temps, de l’argent et de l’énergie pour des 
pathologies déclarées sur un ou deux patients par an ? 

Quels que soient nos engagements respectifs pour la 
diminution du déficit public, nous sommes tous attachés à l’égal 
accès aux soins et refusons de faire des personnes atteintes de 
maladies rares les laissés-pour-compte de notre système de 
santé. 

C’est pourquoi je vous propose de reprendre la proposition 
de loi votée lors du 14e Parlement des enfants, et permettre ainsi 
aux personnes atteintes de maladies rares de garder espoir. 
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PROPOSITION DE LOI 

Article 1er 

Le financement de la fabrication et de la distribution des 
médicaments pour les personnes atteintes de maladies rares 
recensées en France est garanti par l’État, nonobstant toute 
considération, quelle qu’elle soit. 

Article 2 

Le financement et la promotion de la recherche médicale 
pour toutes les maladies rares recensées en France constituent 
une priorité d’engagement de l’État. 

Article 3 

La prise en charge des équipements et des soins spécifiques 
prescrits pour les personnes atteintes de maladies rares en 
France est assurée intégralement par l’assurance maladie. 

Article 4 

Afin de concourir à la réalisation de l’objet des articles 1er 
et 2, l’État s’engage à recourir à toute coopération médicale 
internationale. 


