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maladies rares
Question écrite n° 73789

Texte de la question

M. René Rouquet interroge Mme la ministre des affaires sociales, de la santé et des droits des femmes sur les
moyens alloués au traitement de la neurofibromatose. Les centres de compétences spécialisés dans le
traitement de la neurofibromatose sont dépourvus de moyens financiers et peinent à se développer. Cette
maladie, qui touche 0,03 % des nouveau-nés, reste trop méconnue ; elle est pourtant particulièrement grave car
elle est provoquée par la défaillance du gène censé empêcher la prolifération de tumeurs chez l'être humain. S'il
n'existe pas de traitement permettant de guérir de la neurofibromatose, il existe aujourd'hui des soins qui
permettent de soulager les douleurs des patients. Il voudrait savoir si un dispositif ambitieux d'étude des causes
de cette maladie pourrait être mis en place, afin d'améliorer la prise en charge de cette pathologie.
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