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ART. 27 N° 253

Modifier ains les autorisations d'engagement et les crédits de paiement :

(en euros)

Programmes + -
Prévention, sécurité sanitaire et offre de soins 10 000 000 0
Protection maladie 0 10 000 000

Compensation ala Sécurité sociale du colt
des dons de vaccins a des paystiers et
reversement des recettes de la Facilité pour la
Relance et la Résilience (FRR) européenne 0 0
au titre du volet « Ségur investissement » du
plan national de relance et de résilience

(PNRR)
Carte vitale biométrique 0 0
Acces aux soins et ala prévention des
bénéficiaires de |’ aide médicale de santé 0 0
publique
Expérimentation du contrat d’ engagement de
service publique (CESP) ouvert aux étudiants 0 0
en orthophonie sur trois ans
Dotation exceptionnelle a |’ Etablissement 0 0
Francais du Sang

TOTAUX 10 000 000 10 000 000

SOLDE 0

EXPOSE SOMMAIRE

Transférer 10 000 000 euros de I'action 02 — Aide médicale de I'Etat du programme 83 — Protection
maladie vers |'action 14 — Prévention des maladies chroniques et qualité de vie des malades 204 —
Prévention, sécurité sanitaire et offre de soins.

Amendement d'appel.

« Cette maladie est une prison dont la cellule est notre corps. Nous sommes des confinés avie »
(Thierry Soubaigne, 49 ans, diagnostiqué de la maladie de Charcot depuis huit ans).

Pour ceux qui ont été diagnostiqués de cette maladie aussi appel ée Sclérose Latérale
Amyotrophique (SLA), il leur reste en moyenne trois a cing années d’ espérance de vie. Une
maladie qui paralyse peu a peu les muscles du corps, ou la personne atteinte perd progressivement
toutes ses facultés comme lamarche, laparole, le fait de déglutir seul, etc.
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De toutes les maladies rares, ¢’ est la plus fréquente. La maladie de Charcot touche en France
environ 6 000 personnes, d’ une moyenne d’ &ge de 55 ans, dont cing diagnostiquées et quatre déces
par jour.

En 2023, celafera plus de 150 ans que cette maladie aura été décrite par le professeur Jean-Martin
Charcot dans notre pays. Mais, a ce jour, les facteurs responsabl es de cette mal adie sont trés mal
identifiés et aucun traitement n’a encore réellement prouvé son efficacité pour stopper radicalement
son évolution.

Si des recherches sont menées, ¢’ est en grande partie grace au financement de |’ Association pour la
Recherche sur la Sclérose Latérale Amyotrophique (ARSLA). Premier financeur associatif, il
investit massivement pour la recherche avec plus de 800 000 euros par an. Si ¢’ est une chance, la
France doit toutefois prendre une part plus importante dans le financement de cette recherche.

Cette recherche représente de nombreux enjeux. Au-dela du traitement de cette maladie, la France
pourraainsi participer aux progres réalisés en termes de thérapie génique. Elle contribuera
également a mieux connaitre les maladies neuro-dégénératives et aleur trouver un traitement. Or,
un tiers de la popul ation européenne, soit 179 millions de personnes, est concerné par les maladies
neuro-dégénératives. Cet investissement profitera atous. La France doit en avoir conscience.

Le Président du conseil scientifique del’ ARSL, Cédric Raoul, rappelle d’ ailleurs qu’ « Au regard
des perspectives thérapeutiques, larecherche sur la SLA vient d’ amorcer un virage marqué par la
nouvelle ere de la thérapie génique, dont les outils sont de plus en plus robustes et efficaces. La
recherche sur la maladie de Charcot a également bénéficié de I’ explosion de nos connai ssances sur
la génétique et des causes moléculaires et cellulaires qui permettent de comprendre le processus mis
en jeu dans lamaladie de Charcot. Ce socle de connaissance est de fait une base pour de nouvelles
cibles thérapeutiques. Ces avancées et |e dével oppement de la recherche participent al’intérét
général pour d’ autres pathol ogies neuro dégénératives. La solution viendrade larecherche, mais
elle ne pourra pas avancer sans le soutien des donateurs. »

Au-dela de la solidarité indispensable que la France témoignerait aux personnes atteintes de la

mal adie de Charcot et aleurs proches, faire de cette mal adie une grande cause nationale en 2023
permettrait de redonner de I’ espoir en débloquant des fonds pour la recherche pour trouver la cause
de cette maladie et un traitement permettant de mettre un arrét al’ évolution de lamaladie.
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