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Texte de la question

M. Claude Birraux attire I'attention de M. le ministre des solidarités, de la santé et de la famille sur les
préoccupations de I'Association francaise contre les myopathies (AFM) concernant la lutte contre les maladies
rares. En effet, 'AFM rappelle que les maladies rares touchent prés de trois millions de personnes en France,
constituant un véritable enjeu de santé publique. A I'heure ou s'élabore un plan national pour les maladies rares,
I'AFM souhaite que ce plan soit structuré et financé dans la durée. Il lui demande de bien vouloir lui indiquer ses
intentions a ce sujet.

Texte de la réponse

Les maladies rares constituent une priorité de santé publique. Dans le cadre de la loi n° 2004-804 du

9 aolt 2004 relative a la politique de santé publique, un plan national « pour I'amélioration de la prise en charge
des personnes atteintes de maladies rares » a été annoncé le 20 novembre 2004. Il prévoit, notamment,
d'accroitre les financements de la recherche en matiere de maladies rares avec un soutien de la recherche
fondamentale mais aussi clinique, particulierement dans le domaine des thérapeutiques innovantes. La création
d'un programme pluriannuel de recherche, sous I'égide de I'Institut national de santé et de recherche médicale
(INSERM), et le renforcement du programme hospitalier de recherche clinique (PHRC) seront financés par I'Etat
a hauteur de 5 millions d'euros par an pour la durée du plan. D'autre part, le ministére de la recherche s'est
engagé a donner un financement pour la recherche fondamentale pour les maladies rares a hauteur de

20 millions d'euros sur toute la durée du plan.
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