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ARTICLE ADDITIONNEL
APRESL'ARTICLE 5, insérer I'article suivant:

Dans un délai de six mois apres la promulgation de la présente loi, le Gouvernement remet au
Parlement, un rapport sur les conditions de vie des parents qui doivent interrompre leur travail ou se
mettre congés pour accompagner leur enfant atteint d’ un cancer ou d’ une maladie chronique grave.
Ce rapport fait état de toutes les difficultés socio-économiques que peuvent avoir les parents et
propose des recommandations ainscrire dans laloi pour protéger les emplois, permettre aux parents
de financer les soins ou éviter gqu’ils aient ale faire et les aider dans les démarches administratives
complexes.

EXPOSE SOMMAIRE
Par cet amendement, nous demandons la remise d'un rapport sur les conditions de vie des parents

qui doivent interrompre leur travail, ou se mettre en congé, pour accompagner leur enfant atteint
d'un cancer ou d'une maladie chronique grave.
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« Le plus compliqué, c’est quand Evan est sorti de I"hépital, en ao(t 2017. On S est retrouvé dehors
avec un enfant qui ne mangeait plus par la bouche, qui avait une gastrostomie, un trou dans
I’ estomac, pour pouvoir s alimenter. En plus, il éait allergique au lait de vache. Donc il vomissait
beaucoup de choses. Au début, ca ne marchait pas. Il ne supportait qu’un lait maternisé qui nous
co(tait 250 euros par mois, et encore la pharmacie serrait ses prix pour qu’on puisse le prendre.
Tout ¢a sans compter les traitements non remboursés, ce qui nous revenait en tout a beaucoup plus
cher. 1l faudrait aussi imaginer un paiement direct des frais, gu’on n’ait pas a avancer |’argent. Ou
un accompagnement psychol ogique des parents et des fratries. »

Le financement de certains soins, les démarches administratives a n’en plus finir, la possibilité de
perdre son emploi, etc. sont des difficultés que vivent une tres grande partie des parents dont un des
enfants est touché par un cancer ou une autre maladie grave. L’ Etat doit agir pour que dans cette
€preuve, tout soit fait pour accompagner des parents déja courageux.
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