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NOS ACTIONS 

FILIERE DE SANTE MALADIES RARES 

Améliorer le
diagnostic et

la prise en
charge
globale

Favoriser la
recherche

Favoriser
l'information
et contribuer
à la formation

Développer
les volets

européen et
international

≈ 6000 200
personnes

atteintes de
Sclérose Latérale
Amyotrophique

en France 

personnes
atteintes de la

maladie de
Kennedy 
en France

personnes
atteintes de  

Sclérose Latérale
Primitive
en France

Sclérose Latérale Amyotrophique et
autres Maladies du Neurone Moteur 

5 à 600

22 Centres de Référence et
Centres de Ressources et

Compétences Maladies Rares
SLA et autres maladies rares

du neurone moteur 

30 laboratoires de
recherche identifiés sur
le thème des maladies

du neurone moteur 

4 laboratoires de
diagnostic

moléculaire


