Un seul objectif
Vaincre
la maladie
de Charcot




Organisation et missions

de l'ARSLA




L'ARSLA s'est dotee
d'un Consell
d' Administration
compose .

- d'un college de
personnes touchees

par la maladie
(patients et aidants)

- d'un college
d'experts
(professionnels de
sante, medecins,
chercheurs)

L" association pour la recherche sur la SLA
et autres maladies du motoneurone,

creee en 1985 et reconnue d'utilite publique,
a pour missions ;

e Financer et encourager la
recherche scientifique.

e Fournir une assistance et un
accompagnement aux malades et

a leurs proches,

e Representer et defendre les
iInterets des personnes atteintes de

maladies.



FINANCER

ET
STIMULER LA

RECHERCHE,

cest :

e |L'ARSLA est un acteur et financeur prive
incontrounable de la recherche sur la SLA en
France

e 220 programmes finances, soit 10 millions
d'euros depuis la creation de lARSLA

e En 2023, budget de plus d' 1 million 500 euros
dedie a la recherche, avec plus de 12 projets
academiques finances, 3 post-doctorants et 3
biotechs



FINANCER

=
STIMULER LA

RECHERCHE,

cest :

Le conseil scientifique de 'ARSLA est compose de 18
chercheurs experts de la SLA, de renommee
internationale. L'"ARSLA finance la recherche via 4 types
d'AAP

e Appel a projets scientifiques : recherche
fondamentale, innovation therapeutique, genetique,
moleculaire/cellulaire, translationnelle

e Appel a projets cliniques : prise en charge medicale
et globale, e-sante/technologie de l'information,
nouveaux criteres d'evaluation,
epidemiologie/histoire naturelle

e Appel a projets jeunes chercheurs : projets de
recherche menes par des etudiants en 4eme annee
de these, sur la SLA

e Appel a projets Biotechs : projets de recherche
portes par des start-up pour developper des
therapies dans la SLA



AIDER LES
PERSONNES
MALADES
=
LEURS
PROCHES,

cest :

e plus de 1500 personnes accompagnees
chaque annee

e 800 000 € par an dedies aux malades et
a leurs proches

e se positionner en tant qu'institution
ressource et porte parole des personnes
malades et de leurs familles



AIDER LES
PERSONNES
MALADES
=
LEURS
PROCHES,

cest :

L'ARSLA propose differents dispositifs pour venir en aide
aux personnes malades et a leurs proches .

e du soutien moral . des groupes de parole pour les
aldants, les personnes malades, les adolescents, etc,,
ainsi qu'une ligne d'ecoute tenue par une psychologue.

e de l'aide administrative et juridique : par la presence
d'une assistante sociale

e des prets de materiel et notamment de tablettes de
communication oculaire pour que les personnes en
situation de handicap lourd ne se retrouvent pas en
integralement isolees.

« des modules de e-learning et des webinaires mensuels

e Accolade, une revue semestrielle faisant notamment
etat des avances de la recherche

e un livret d'orientation pour les patients a l'lannonce du
diagnhostic



MILITER
POUR LES
DROITS DES
PERSONNES
MALADES
ET LEURS
PROCHES,

c'est :

un plaidoyer de 12 propositions d'actions sur 4
aXes

un colloque a destination des pouvoirs publics le
12 avril 2023 (Ministéere de la santé)

sieger a ['Association Internationale (ALS-MND)

Membre du CNCPH, comité consultatif des lois
pour les personnes handicapees

Formation d'un groupe parlementaire de soutien



MILITER
POUR LES
DROITS DES
PERSONNES

MALADES
ET LEURS
PROCHES,

cest :

Porter la voix des personnes malades c'est aussi faire
connaitre la SLA grace a des campagnes de
sensibilisations aupres du grand public

En 2022 'ARSLA a lance "Eclats de juin, un mois pour ouvrir
les yeux sur la SLA" - le mois de la sensibilisation a la
maladie de Charcot.

La journee internationale de la SLA ayant lieu le 21 juin.
En 2023, 'ARSLA renouvelle cette campagne pour instituer

chaque annee ce mois de la sensibilisation. Le theme sera
cette fois-ci "Eclats de juin, un mois pour deéefier la SLA".



NOUS
CONTACTER

ARSLA

Association pour la Recherche sur
la Sclérose Latérale Amyotrophique
et autres Maladies du Motoneurone

Sabine Turgeman
Directrice generale
s.turgeman@arsla.org

P Bettina Ramelet

n Directrice adjointe
Developpement des ressources

b.ramelet@arsla.org

www.arsla.org




