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Texte de la question

Mme Laure de La Raudiére attire I'attention de Mme la ministre des affaires sociales et de la santé sur les
affections rare et orphelines, notamment le syndrome Ehlers Danlos, une maladie encore méconnue et mal
diagnostiquée par les médecins. Le non ou le mal enseignement de cette pathologie fait que les médecins la
diagnostiquent tard voire pas du tout, exposant leurs patients a une errance dangereuse (traitements non
adaptés) ainsi qu'a des colts médicaux, sociaux et humains considérables. Par ailleurs, il est a noter que cette
pathologie touche la plupart du temps plusieurs membres d'une méme famille, dont des enfants. Elle lui
demande donc de prévoir une campagne de sensibilisation auprés des médecins afin de réduire les colts
sociaux et humains de cette maladie. Elle I'alerte sur la suppression de la consultation a I'Hétel-Dieu a Paris a
partir du 31 aolt 2016 qui risque de rendre I'avenir des malades en péril. Aussi elle souhaite connaitre les
raisons de cette décision et comment elle compte éviter I'urgence sanitaire qui en découle.
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