Textedela question :

Madame Marisol Touraine attire I'attention de Maddmministre de la santé, de la jeunesse
et des sportssur les inquiétudes exprimées par I'’Associationddéense de polyhandicapés
(Adepo) au sujet du Plan Maladies Rares. Ce plaésepté par le Gouvernement en
novembre 2004 et mis en place pour la période 200%, correspond a l'une des grandes
priorités de santé publique. Celui-ci a constitaét pour les malades que pour leurs proches,
une avancée importante en permettant a des milllenersonnes de sortir de l'invisibilité et

d’avancer sur le chemin d’'une vie moins marquédaedouleur.

La fin programmée du Plan Maladie Rare au 31 décer@B08 fait craindre a nombre de
malades et a leurs familles un retour a lisolenstrie désengagement de I'Etat devait étre
confirmé. Madame Marisol Touraine demande quellesures le Gouvernement compte
prendre afin d’assurer les malades souffrant deel'des 8000 maladies orphelines d’étre

accompagnés par les pouvoirs publics dans leurbatsncontre la maladie.



