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Madame, Monsieur le Député,
 
Electeur dans votre circonscription, et membre de l’Association Française des Malades du Myélome Multiple (AF3M) je me permets de vous écrire afin de vous alerter sur la gravité de la situation dans laquelle se trouvent les malades atteints par cette grave pathologie, cancer de la moelle osseuse à l’issue souvent fatale, compte tenu de l'absence de décision des autorités administratives compétentes à propos de nouveaux traitements qui pourraient pourtant prolonger la vie des patients. 

 
Le myélome multiple est une maladie rare peu connue du grand public qui touche, chaque année, près de 5.000 nouvelles personnes. On estime que 30.000 personnes en sont aujourd’hui affectées en France.
  
La délivrance par l’Agence européenne des médicaments d’Autorisations de Mise sur le Marché en Europe pour cinq nouveaux médicaments depuis fin 2015 (panobinostat, ixazomib, carfilzomib, daratumumab et elotuzumab) a fait naître un véritable espoir et a constitué une étape cruciale pour les patients. 
 
Ces avancées sont évidemment très attendues par les médecins et les patients, en particulier pour celles et ceux dont la maladie est très avancée ou en rechute, et pour lesquels l’accès à ces nouveaux médicaments constitue non seulement une urgence mais surtout une question de survie. 
 

Malheureusement, en tant que patient/aidant, je ne peux que déplorer avec force les lenteurs observées en France dans la mise à disposition de ces médicaments innovants, un point de vue largement partagé par tous les acteurs du parcours de soins dont les professionnels de santé. A titre d’exemple, le carfilzomib, qui remplit toutes les conditions pour être inscrit sur la liste dite « en sus » - permettant un remboursement aux hôpitaux par l’assurance maladie - n’est toujours pas disponible pour les patients, en raison d’un blocage, purement administratif. 

Notre association de patients, l’AF3M, a publié en mars dernier une lettre ouverte à la ministre de la Santé pour tenter de débloquer ce processus, sans succès à ce jour. Malgré plusieurs cas dramatiques directement issus de cette situation nous ne nous autorisons pas à perdre espoir en souhaitant que la nouvelle période politique qui s’ouvre permette de régler enfin cette situation intenable.  

En tant que membre de la représentation nationale, j’en appelle à votre soutien pour faire en sorte que toutes les mesures appropriées soient adoptées afin de rendre désormais disponibles les médicaments dont on sait qu’ils seraient de nature à prolonger la vie des patients. 

En espérant que cette alerte retiendra votre bienveillante attention, et dans l'attente de vous lire, je vous prie d'agréer Madame, Monsieur le Député, l'expression de mes salutations distinguées.
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