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Textedelaquestion

Mme Caroline Parmentier attire |'attention de M. le ministre délégué auprés de la ministre du travail, de la santé et
des solidarités, chargé de la santé et de la prévention, sur la nécessité de mieux accompagner les familles dans la
prise en charge des maladies orphelines. Une maladie orpheline est une pathologie rare, méconnue et difficile a
diagnostiquer, pour laquelle il n'existe souvent pas de traitement établi. Cette situation concerne environ 3 millions
de personnes en France. Une fois le diagnostic posé, |'obtention d'aides reste particuliérement ardue en raison de
['absence de précédent empéchant de soumettre la maladie aux régimes d'accompagnement communs. Les thérapies
innovantes ayant fait leurs preuves a I'étranger ne sont que rarement prises en charge financierement, contraignant
les familles a sorienter vers des organismes privés trés colteux. De plus, les aides techniques spécifiques
nécessaires, comme le matériel adapté, ne figurent pas toujours sur laliste des produits et prestations remboursables
par la sécurité sociale. Si I'assurance maladie rembourse, sur prescription médicale, certains frais de matériel
comme les fauteuils roulants jusgu'a 5 200 euros et s la maison départementale des personnes handicapées
(MDPH) prend en charge un maximum de 3 960 euros pour I'achat d'aides techniques, ces plafonds savérent bien
souvent insuffisants dés lors quiil sagit d'infirmités rares nécessitant des installations particuliéres et onéreuses.
Dans ce contexte, elle lui demande de Iui indiquer les mesures que le Gouvernement entend mettre en oauvre pour
mieux soutenir et accompagner financiérement les familles confrontées aux maladies orphelines, notamment en ce
gui concerne la prise en charge des aides techniques indispensabl es.
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