Version web : https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/12/questions/QANR5L12QE89627

ASSEMBLEE NATIONALE

12eme législature

ASSEMBLEE
NATIONALE

maladies rares
Question écrite n° 89627

Texte de la question

M. Simon Renucci souhaite attirer I'attention de M. le ministre de la santé et des solidarités sur le statut de la
fédération des maladies orphelines. La fédération vient d'étre reconnue comme établissement d'utilité publique
par décret en Conseil d'Etat le 20 janvier dernier. C'est la reconnaissance effective de I'importance de cette
cause, de la représentativité de I'association, de la qualité de leur gestion et de leurs résultats. Or il apparait que
cette association a sollicité une aide financiére prévue dans le Plan national maladies rares de novembre 2004
et n'a toujours pas, malgré la répétition de ses demandes, recu de soutien financier. Fort du nouveau statut de
I'association, il demande au Gouvernement s'il compte répondre favorablement a leur demande de financement.
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