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Texte de la question

M. Jean-Michel Clément attire I'attention de Mme la ministre des solidarités et de la santé sur la condition des
personnes atteintes d'une maladie génétique rare appelée maladie de Wilson. La maladie de Wilson est une
maladie génétique caractérisée par I'accumulation toxique de cuivre dans l'organisme, essentiellement dans le
foie et le cerveau. En 'absence de traitement, elle entraine des troubles neurologiques ou une atteinte du foie
potentiellement dangereuse. Elle se manifeste le plus souvent chez des personnes agées de 5 a 40 ans. Cette
maladie est encore mal connue et le diagnostic est souvent porté tardivement. Pourtant, il existe un traitement
efficace qui permet de stopper son évolution et méme d'atténuer voire supprimer les symptomes existants. Le
centre de référence de la maladie de Wilson, labellisé en 2005, se situe au service neurologie de I'hépital
Lariboisiére a Paris. Il propose de nombreuses formations aux professionnels de santé et au grand public pour
alerter sur les premiers symptémes et sensibiliser sur I'importance du suivi régulier. Il est également en
permanence présent et réactif pour répondre aux problématiques spécifiques des patients et médecins ne
connaissant pas cette maladie rare. Or les réductions budgétaires annoncées risquent d'étre la cause de l'arrét
de tout cela. En effet, nombre de médecins et spécialistes ne sont ou ne seront pas renouvelés, les départs a la
retraite non remplacés. C'est pourquoi il lui demande de revoir a la hausse les budgets consacrés au centre de
référence de la maladie de Wilson afin de permettre aux personnes atteintes de cette maladie de pouvoir
continuer a bénéficier du suivi mis en place avec le personnel de ce centre.
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