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maladies rares
Question écrite n° 16719

Texte de la question

M. Thierry Lazaro attire l'attention de Mme la ministre de la santé, de la jeunesse et des sports sur la très vive
inquiétude ressentie par nos concitoyens souffrant d'une ou de plusieurs des 8 000 maladies rares dites
orphelines. En effet, la fin annoncée du plan maladies rares, mis en place pour la période 2005/2008, plonge ces
malades et leurs familles dans un désarroi aussi profond que légitime. L'amélioration de l'information sur Internet
par le biais d'orphanet figurait au nombre des objectifs de ce plan maladies rares. Aussi, il lui demande de bien
vouloir lui indiquer les mesures qui ont été prises en ce sens et les effets qui en ont résulté.
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