Version web : https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/12/questions/QANR5L12QE84591

ASSEMBLEE NATIONALE

12eme législature

ASSEMBLEE
NATIONALE

maladies rares
Question écrite n° 84591

Texte de la question

Mme Chantal Bourragué souhaite attirer I'attention de M. le ministre de la santé et des solidarités sur la mise en
oeuvre du plan national sur les maladies rares 2005-2008. Présenté en novembre 2004, ce plan a pour objectif
de venir en aide aux quatre millions de personnes qui souffrent actuellement en France de I'une des 8 000
maladies orphelines. Le plan national sur les maladies rares permet de prendre en charge les malades ainsi que
leur entourage familial et constitue une des cing grandes priorités de santé publique. Doté d'une enveloppe
globale de 100 millions d'euros sur cing ans, le plan national sur les maladies rares prévoit une aide directe et
spécifigue de 200 000 euros par an a la Fédération des maladies orphelines. Le Gouvernement entendait ainsi
soutenir I'action menée depuis dix ans par cette fédération et l'aider a développer ses activités d'aide aux
malades. Or, plus d'un an apres le lancement du plan national sur les maladies rares, l'aide financiére prévue
pour l'année 2005 n'a toujours pas été versée a la Fédération des maladies orphelines. Aussi, elle lui demande
de bien vouloir préciser les mesures gu'il compte prendre pour que le Gouvernement respecte ses engagements
financiers.
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