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Texte de la question

M Edmond Alphandery appelle l'attention de M le ministre des affaires sociales et de l'integration sur les
conditions de prise en charge par la securite sociale d'une maladie peu connue mais assez largement repandue,
l'epidermolyse bulleuse. Environ 10 000 personnes, en France seraient atteintes de cette maladie hereditaire,
dont certaines formes sont mortelles, et qui se caracterise par la formation de bulles ou ampoules sur la peau et
les muqueuses de la bouche. Cette affection peut entrainer un retrecissement de l'oesophage, et rendre ainsi
l'alimentation difficile, ou aboutir a la cecite. Les soins apportes aux malades entrainent l'utilisation de
nombreuses compresses et bandes qui se voient appliquer le ticket moderateur. Il demande si la gravite et
l'etendue de cette maladie ne paraissent pas justifier son inscription sur la liste des affections figurant a l'article
D 322-1 du code de la securite sociale afin de permettre la prise en charge a 100 p 100 des frais qu'elle
entraine.

Texte de la réponse

Reponse. - L'epidermolyse bulleuse ne fait pas partie des affections ouvrant droit a exoneration du ticket
moderateur au titre de l'article L 332-3-3o du code de la securite sociale, c'est-a-dire des affections comportant
un traitement prolonge et une therapeutique particulierement couteuse, dont la liste a ete fixee par decret no 86-
1380 du 31 decembre 1986. S'agissant d'une pathologie relativement peu frequente et dont les formes cliniques
sont tres diversifiees, la liste de trente maladies semble etre une structure d'accueil peu adaptee. En revanche,
rien ne s'oppose a ce que le benefice de l'exoneration soit accorde au cas par cas, si l'on est en presence «
d'une forme evolutive ou invalidante d'une affection grave caracterisee » ne figurant pas sur la liste des trente
affections, dans les conditions prevues a l'article 71-4 du reglement interieur des caisses primaires d'assurances
maladie. Il appartient au malade d'en faire la demande aupres du service du controle medical de sa caisse
d'affiliation avec, a l'appui, un dossier medical constitue a cet effet par son medecin traitant.
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