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Débats animeés par Marina Carrere d’Encausse

Plus connue sous le nom de maladie de Charcot, la sclérose latérale amyotrophique (SLA],
maladie neurodégénérative, est toujours incurable. Chaque jour, en France, quatre personnes décedent
de la SLA, et cing personnes voient leur vie brisée a l'annonce du diagnostic. Peu médiatisée
et moins visible que d’autres pathologies, la SLA est lune des maladies rares les plus fréquentes.

La personne atteinte est rapidement en situation de polyhandicap avant d'arriver a une paralysie
totale, ses muscles ne répondant plus. Il lui devient impossible de se nourrir, de parler, de respirer.
Lenfermement est total, provoquant une intense souffrance psychique. Son corps est une prison,
seuls son cerveau et ses capacités intellectuelles restent intacts.

Les enjeux de ce colloque sont de lancer une réflexion collective et d'amorcer des actions afin
d’améliorer la prise en charge de la SLA en France, ce qui nécessite un engagement politique fort
et adapté, tout autant que d'informer et sensibiliser le grand public sur la maladie
et sur ses impacts individuels et collectifs.

Tables-rondes autour de 4 thématiques clés :

Débat 1 : Accélérons le diagnostic de la SLA pour mettre fin a Uerrance des patients
Débat 2 : Pour une meilleure coordination du parcours de soin
Débat 3 : Améliorons la compensation du handicap pour les patients
Débat 4 : Evaluation et financement des nouvelles thérapeutiques

Interviendront des experts sur la SLA, des spécialistes des maladies rares,
des politiques et des institutionnels.
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