Version web : https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/14/questions/QANR5L14QE71490

ASSEMBLEE NATIONALE

14eme législature

ASSEMBLEE
NATIONALE

maladies rares
Question écrite n° 71490

Texte de la question

M. Gilbert Le Bris attire l'attention de Mme la ministre des affaires sociales, de la santé et des droits des femmes
sur les conséquences de l'arrété du 3 mai 2011 portant inscription d'une spécialité pharmaceutique sur la liste
prise en application de l'article L. 162-17-2-1 du code de la sécurité sociale et modifiant I'arrété du 12 aolt 2010
portant inscription de spécialités pharmaceutiques pour les patients atteints de myopathies inflammatoires. Pour
les parents ayant un enfant porteur d'une maladie génétique rare telle que le syndrome Smith Magenis, cet
arrété a des incidences non négligeables financiérement. En effet un traitement existe afin d'améliorer les
troubles de sommeil et ainsi la qualité de vie de ces personnes handicapés. Il peut étre administré dés I'age de 3
ans et représente au minimum un budget de 1900 euros par an. Or l'arrété du 03 mai 2011 a limité la prise en
charge financiére a hauteur de 500 euros par an et uniquement a partir de I'age de 6 ans alors que cela
concerne des enfants porteurs de maladie génétique et qu'il s'agit, de plus, d'une affection de longue durée qui
devrait étre mieux prise en charge. Il lui demande donc I'avis du Gouvernement sur ce sujet et de lui faire part, le
cas échéant, des éventuelles mesures envisagées afin de répondre aux attentes des familles concernées.
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