Un dossier spécial dans La Presse met en lumière des enjeux importants pour les personnes vivant avec des maladies rares, notamment il est question du budget de 305 millions qui provient de l'entente bilatérale entre le Québec et le fédéral, mais dont l’utilisation reste encore floue.

Le directeur général du RQMO, Jonathan Pratt, y est cité, partage son point de vue sur la situation et demande plus de transparence de la part de notre ministre de la Santé et du gouvernement québécois.
L’article est disponible dans l’application La Presse +
https://www.lapresse.ca/actualites/sante/maladies-rares/s-accrocher-a-l-espoir/2025-11-14/entente-entre-ottawa-et-quebec-sur-les-maladies-rares/de-grandes-promesses-peu-de-reponses.php 
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En mars 2023, Ottawa a annoncé une « stratégie nationale » de

1,5 milliard pour financer les médicaments traitant les maladies rares,
dont 1,4 milliard de dollars devaient étre versés aux provinces et

territoires dans le cadre d’ententes bilatérales.

Huit mois aprés la signature d’'une entente
fédérale de 305 millions destinés aux
maladies rares, les organismes concernés
n'ont toujours rien vu, et Québec ne

précise pas comment l'argent a été utilisé.




