
Liste des médicaments, matériels et soins  
(non remboursés ou mal remboursés)

Médicaments (et produits)

Pemphigus

Vitiligo

Albinisme

Dysplasies

Enfants  
de la lune

Ichtyose

Cutis laxa

•  SOLUMÉDROL 
20 mg, 40 mg et 120 mg (laboratoire Pfizer) ampoule à respectivement 2,042,655,11 € 5 € /j

•  ENDOXAN 
(laboratoire Baxter) poudre pour solution injectable (non remboursée)

•  ENDOXAN 
(laboratoire Baxter) Boîte de 50 cp: 12,74 € 0,25 à 1 € / j > 30 € / mois

•  NOVATREX 
2,5 mg (laboratoire Pfizer) Boîte de 12 cp: 4,09 € 2 € par semaine > 8 € / mois

•   ® CELLCEPT 
formes orales (Roche) cp à 500mg, gélules à 250 mg Boîte de 50 cp: 110,22 € 4,4 à 8,8 € /j 264 € / mois

•   GRANUDOXY 
Gé Boîte de 28 cp: 7,12 € 0,25 € > 7,5 € / mois

•   IMUREL 
cp à 25 ou 50 mg (laboratoire HAC Pharma) cp à 25 mg, boîte de 50 : 10,30 € cp à 50 mg,  
boîte de 100 : 29,81 € 0,59 à 1,19 є /j > 36 € / mois

•   KENACORT RETARD 
à 40 ou 80 mg (laboratoire BristolMeyers Squibb) ampoule à respectivement 2,84 et 4,79 €

•   DISULONE 
Boîte de 100 cp: 12,13 € 0,06 à 0,36 € / j > 10 € / mois x AMM/pb DAPSONE AMM AMM AMM

•   ® SALAZOPYRINE 
(Laboratoire Pfizer) Boîte de 100 cp: 14,07 € 0,29 à 1,18 € / j > 8,7 à 35 € / mois

•   ® COLCHICINE OPOCALCIUM 
(Laboratoires Galéniques Vernin) Boîte de 20 cp: 3,37 € 0,16 є / j > 4,8 € / mois

•   ® SANDIMMUN ® NEORAL 
(Novartis Pharma SAS) 60 capsules à  
10 mg : 26,77€ 25 mg : 61,90€50 mg : 119,5€ 100mg : 232,93 € 6 à 7,76 є / j > 232,8 € / mois

•   DERMOVAL (GlaxoSmithKline) 
Tube 10g : 1,45€ prix 2016 1,45 X 4 tubes X 30jours = 170,40€/mois

(prix 2012 sauf Dermoval 2016 ; le nonremboursement des médicaments signifie refus de l’ALD et nonremboursement des frais de transport 
vers le CR).

•   Tacrolimus/Protopic 
utilisé hors AMM et sans ATU (PHCR en situation de blocage aujourd’hui).

•  Crèmes solaires d’indice 50+, un tube de 80 ml coûte environ de 15 à 25 €

•  Crèmes hydratantes pour certaines personnes albinos à la peau très sèche et épaissie (kératose actinique), 
50 ml coûtent de 15 à 30 €

•  Crème solaire, crème hydratante pour tout le corps

•  Gouttes hydratantes pour les yeux (Vismed, Hyaldrop) peu ou pas remboursées

•  Crèmes solaires : forfait dérogatoire de 1300€ par an pour leur remboursement 
mais il est souvent difficile de faire valoir ce droit pour certaines familles

•  Vismed, Ilascare

•  Crèmes : certaines ne sont pas remboursées, les crèmes de base remboursées à 100% deviennent  
parfois inefficaces avec le temps et il faut alors passer à des crèmes émollientes non remboursées

•  Sargenor, fortifiants et vitamines



Soins

Matériels

Vitiligo

Enfants  
de la lune

Albinisme

Dysplasies

Epidermolyses

Ichtyose

Vitiligo

Incontinentia

Dysplasies

Albinisme
Cutis laxa

Aucune consultation spécialisée sur la région parisienne 
Dans tout le pays, deux centres seulement 
Pas de prise en charge spécifique des très jeunes, nouvelle catégorie touchée 
Réticence des dermatologues à prendre en charge (traitement long et difficile)
•  Soutien psychologique

Aucune prise en charge et c’est l’association qui finance tout le matériel, à savoir
•  dosimètre (2800€),
•  filtres de l’habitation (entre 600 et 2000€, selon les surfaces),
•  filtre de la voiture (entre 400 et 800€),
•  masque antiUV
Certaines familles font la demande à la MDPH pour le financement du matériel mais à ce jour,  
sauf erreur, aucune MDPH n’y a répondu favorablement

Enfant tous les ans :
•  une paire de lunettes avec verres anti U.V., antireflets voire polarisant qui coûtent beaucoup plus cher  

que les verres ordinaires
•  une paire avec verres teintés 
Les remboursements mutuelles ne couvrent qu’une petite partie du surcoût, et pour une seule paire.  
La deuxième paire n’est pas prise en charge. Tout le monde n’a pas une mutuelle qui rembourse  
correctement les lunettes.
Le reste à charge peut représenter plus de 1000 € par an

Adulte tous les 2 ans :
•  une paire avec verres anti U.V., antireflets voire polarisant qui coûtent beaucoup plus cher que les verres 

ordinaires
• une paire avec des verres teintés
Le reste à charge peut représenter plus de 1000 € tous les deux ans.

Pour tous :
Loupes, monoculaires : non pris en charge par les caisses d’assurance maladie, parfois financés par les MDPH

•  Gilets (et éventuellement matelas) réfrigérants
•  Air conditionné
•  Lunettes de soleil (photophobie)
•  Perruques pour les femmes
•  Genouillères (cas d’hyperlaxité)

•  Tubifast : gants, tee shirt manches longues, bandages tubulaires en jersey extensible rouge et vert  
pour la fixation des pansements et la protection de la peau  
http://www.molnlycke.fr/dermatologie-cicatrice-traitement/tubifast-gants/

•  TheraBite® (maintien ouverture de bouche)
•  Aiguilles pour percer les phlyctènes

•  Tout ce qui est lié aux vêtements : 2ème machine à laver, plus de vêtements car usure plus rapide,  
en particulier plus de sousvêtements car les élastiques se dégradent, plus de lessive notamment à cause  
du gras, coton pas de synthétique,

•  repas plus copieux pour compenser le besoin énergétique de la peau

•  Ateliers de maquillage correcteur hors de Paris

•  Psychomotricité
•  Ergothérapie
•  Psy
•  Surtout Neurologie : aucune prise en charge, où faire faire bilans cognitifs pour la scolarisation, aucun recours

•  Les prothèses dentaires même pédiatriques sont mal remboursées.
•  Les implants ne sont remboursés que pour les seules prothèses amovibles, dans certaines limites,  

et souvent au prix d’énormes difficultés 
•  Aucun remboursement pour les greffes osseuses

•  Grande difficulté à obtenir ALD31, consultations spécialistes pratiquement jamais prises en charge à 100%

•  Ostéopathie
•  Aquathérapie


