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Chére Madame la Présidente, Chare Laurence,

Le vendred 8 décembre prochain va s*ouvrir pour la vingtiéme année consécutive la semaine
du Téléthom, qui une nouvelle fois mobilise nos concitoyens pour aider les malades et Jeyrs
familles dans leur lutte contre les maladies neuromusculaires dégénérativas.

Je tenais & vous rappeler mon soutien sans faille en faveur de cette belle initiative qui montre
2 quel point les Frangajses et les Francais savent se montrer généreux, combien la solidarits
e5t une valeur au ceeur de notre pacte républicain, combien cette mobilisation sait obtenir des
résultats concrets, | i

Je m’étais engagé I'an demier 4 ce que les démarches administratives des patients atteints de
myopathies soient simplifiées et que les transports sapitaires soient mieux pris en charge.
Vous le savez, nous avons avancé sur ces deux dossiers, grice notamment 3 votre 1Hle
d’interlocuteur exigeant.

L’ Association frangaise contre les myopathies, créée et administrée par des malades et leurs
familles, a pour but d’apporier aide, seconrs et accompagnement pour les patients souffrant de
myopathies. Je tiens une nouvelle fois a Ia remercier pour cette initiative genéreuse, an service
du combat pour Ia vie, au service de tous les malades atteints d*une maladie rare, de leurs .
parents et de leurs proches. Ce combat s’inscrit Pleinement dans le cadre ‘fixe par le
Iégislatenr,

Je rappeile 4 cet &gard que la recherche sur les cellules souches embryonnaires avec abandon
de projet parental, ainsi que le diagnostic prénatal ou pré-implantatoire a été autoriss parla loi
relative i la bicéthique du 6 aofit 2004 daps Je respect des avis du Conseil national &éthique.
Ce texte emcadre sirictement toute recherche of tolte pratique médicale portant sur Ja

génétique et soumst "une et I"autye 3 Pautorisation de I’Agence de la biomédecine,

Je vous prie d’agréer Madame la Présidente I'expression de ma considération distinguée,
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Madame Laursnce Tiennot-Herment
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