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Paris, le 8 décembre 2015

LETTRE OUVERTE

A MADAME MARISOL TOURAINE

MINISTRE DES AFFAIRES SOCIALES, DE LA SANTE ET DES DROITS DES
FEMMES

Madame la Ministre,

En notre qualité de patients-experts Sclérose equiek, nous vous interpelons a propos
du Sativex.

Les patients que nous représentons et ceux quesoousies sont dans lI'incompréhension la
plus totale. L’Autorisation de Mise sur le Marchélerance a été délivrée en janvier 2014, soit
depuis plus d'un an! Nous avons appris que lerddbioe a consenti a une baisse non
négligeable de son prix pour prendre en compte&eticularitées du systeme francais de
Sécurité Sociale et a ce jour Sativex n’est togqas disponible.

POURQUOI ?
Quelles sont les raisons valables d’'un tel bloakgk part du gouvernement ?

Nous vous rappelons que la Sclérose en Plaquesntglus de 90.000 personnes en France,
la premiére cause de handicap chez les jeuneseadafires les accidents de la route.
La Sclérose en Plaques, c’est aussi de multiplesp®mes invalidants : la fatigue, les
troubles cognitifs et de la parole, les troubledadmarche (pour ceux qui le peuvent encore)
ou encore la spasticité. Un produit comme Sativarnettrait au moins d’améliorer ce dernier
symptéme.

N'oubliez pas les quelques milliers de patients polesquels les traitements actuels pour
réduire la spasticité (Baclofen, toxine botuliquej’apportent aucune réponse !

Savez-vous que ce symptome est une contraintectiangsie geste de la vie quotidienne ?
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La spasticité entraine une géne fonctionnelle perida
- Les transferts fauteuils-lits/lit-position debott.e
- La préhension qui peut étre bloquée par une spgasties membres supérieurs
(difficultés a écrire a la main ou au clavier, alishenter ou a se laver)
- L’habillage pour lequel il y a une géne due a lassigité des muscles extenseurs des
membres inférieurs

Vous comprendrez dés lors que tous ces gestesimnstideviennent une véritable « galére »
pour les patients. Tous ces gestes quotidiensitdefda spasticité, aggravent leur fatigue.

Aussi, Sativex est un formidable espoir pour les rhiers de patients qui souffrent de la
SEP. Ne nous en privez pas Nous avons aujourd’hui a portée de main un médioame
capable d’améliorer la vie des patients et nousnsesnles seuls en Europe a ne pas pouvoir
en bénéficier.

Encore une fois, POURQUOI ?
Sommes-nous différents de nos semblables europééns

Sativex est aujourd’hui disponible dans 17 paysdifa-t-il que nous tentions de nous le
procurer en Suisse/Allemagne/Luxembourg/Italie ?

Ce serait alors le risque d’'une médecine a dewssés ou seuls les patients aisés pourraient
accéder a un marché parallele qui risquerait dkgelopper et plus pourrait mettre en danger
la santé des patients préts a tout pour avoir &atike blocage, dont nous ne connaissons
toujours pas les raisons, aurait alors des conséqaalésastreuses pour la santé des patients
concerneés.

Bien sdr, nous ne sommes pas des candides, nousesooonscients que ce traitement n‘aura
pas les effets escomptés pour tous. Nous sommesieats qu’il n'améliorera pas tout !
Lorsque I'on vit avec une maladie incurable, ce noes attendons des traitements proposes,
c’est un peu de répit et une qualité de vie am&tigkvec une maladie incurable, préserver

la qualité de vie est primordiale.

Nous vivons avec la maladie et avons pour certiiérgre nous (si ce n'est pas tous) déja connu
la déception du médicament qui ne nous correspas@p n'est pas a la hauteur de nos attentes.
A chaque fois, nous y croyons tres fort avec l'espup'il améliorera un peu notre
guotidien. Cependant, croyez bien, qu'a chaque eamwvtraitement proposé, nous nous
renseignons.

Rassurez-vous, I'espoir, la maladie, la douleur dguotidien n’anéantissent pas notre

libre-arbitre.
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Aussi, Madame la Ministre, connaissant votre engee aupres des patients et votre
implication dans le Plan Maladies Neuro-Dégénéeativous demeurons a votre disposition
pour nous entretenir de vive voix avec vous et fagravancer ce dossier d’'une importance

capitale.

Nous vous prions de croire, Madame la Ministre, 'axpression de notre tres

haute considération.
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