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COMMUNIQUÉ DE PRESSE 

Loi sur les maladies évolutives graves : pour une liste complète des maladies éligibles ! 

Le collectif d’associations de patients « Rares & Oubliées » alerte aujourd’hui sur les conditions 

d’application de la loi du 17 février 2025 visant à améliorer la prise en charge de la 

sclérose latérale amyotrophique (SLA) et des autres maladies évolutives graves. Plusieurs 

parlementaires ont déjà interpellé le gouvernement sur ce sujet : par des questions écrites 

déposées par Danielle Simonnet le 10 mars 2026 et Jérôme Darras le 19 mars 2026, ainsi que 

par une question orale posée par Marie-Pierre Mouton le 15 avril dernier. À ce jour, ces questions 

écrites sont restées sans réponse. 

   

Adoptée à l’unanimité par le Sénat puis par l’Assemblée nationale, cette loi portait une ambition 

forte : garantir à toutes les personnes atteintes de pathologies graves, évolutives et irréversibles 

une prise en charge rapide, digne et équitable, quel que soit leur âge. Or, plus d’un an après sa 

promulgation, l’arrêté publié en février 2026 restreint, à ce jour, le bénéfice de ce dispositif à la 

seule SLA. Cette limitation empêche de fait les personnes qui déclarent après 60 ans une 

maladie rare neuro-évolutive, d’accéder à la prestation de compensation du handicap 

(PCH), qui leur permettrait de bénéficier d’un accompagnement adapté en aides humaines et 

techniques. Elles sont également privées de la procédure accélérée pourtant prévue par l’esprit 

de la loi, créant ainsi une rupture d’égalité particulièrement injuste pour des patients confrontés à 

l’urgence de la dégradation de leur état de santé et pour leurs aidants. 

   

Dans le même temps, les informations remontées par les associations font état de pratiques 

administratives susceptibles d’introduire un tri inacceptable entre les patients, fondé sur une 

estimation incertaine de la rapidité d’évolution de leur maladie. 

   

Une telle approche soulève plusieurs préoccupations majeures et notamment une discrimination 

entre patients souffrant de handicaps comparables et une insécurité médicale et éthique, les 

professionnels de santé ne disposant pas de critères fiables pour prédire l’évolution des 

pathologies.  

À ce titre et aux côtés des associations, nous formulons plusieurs demandes : 



 

 

 

• La publication rapide d’une liste élargie et transparente des pathologies 

concernées, en concertation avec les filières de santé et les associations 

• L’abandon de tout dispositif de tri reposant sur une estimation individuelle de la 

vitesse d’évolution de la maladie 

• Le respect strict de l’objectif de traitement accéléré des dossiers par les MDPH et 

d'accès sans barrière d'âge à la PCH 

• Une clarification publique des critères d’accès aux droits, afin de garantir leur 

effectivité 

 

Danielle Simonnet, Députée de Paris (20e) 

Sébastien Peytavie, Député de la Dordogne 

Contact presse :  

Contact presse Danielle Simonnet :  

Elena HOURDIN -- SOLOVIEFF, collaboratrice parlementaire 06 59 38 66 81 

Contact collectif " Rares & Oubliées " : 

Catherine MALLEVAËS KERGOAT, 06 86 96 83 38 

 

Un courrier est adressé aujourd'hui aux parlementaires des commissions des Affaires 

sociales des deux Assemblées :  



 



 



Le courrier que nous avons adressé à Madame la ministre de la Santé n’a fait l’objet d’aucune 

réponse. Mais nous savons, Madame la Sénatrice, (Monsieur le Sénateur), que vous avez le souci des 

conditions d’application de la loi que vous avez portée et votée. Le texte soutenu par Monsieur Bouchet, 

aujourd’hui disparu, intègre, dans son intitulé, la solidarité et la prise en compte équitable de 

souffrances comparables. Nous sommes certains, que vous aurez à cœur de faire en sorte que son 

souhait soit respecté et la loi que vous avez votée intégralement appliquée.  

 

Restant à votre disposition pour tout contact et toute information que vous souhaiteriez, nous 

vous prions d’agréer, Madame la Sénatrice, Monsieur le Sénateur, l’expression de notre haute 

considération  

 

 

Pour le Collectif « Rares et Oubliées » 

 

 

 

 

 

                       Claire de Séverac                                                      Catherine Mallevaës-Kergoat                                                           

      Administratrice-référente de PSP France                            Présidente de l’association AMS-Aramise                              

 

 

 

Les associations membres du Collectif « Rares & Oubliées »  

▪ AMIS - Association des Myasthéniques Isolés et Solidaires - président Pierre Boulanger  

association.amis@myasthenie.com  
▪ AMMi - Association contre les maladies mitochondriales - présidente Emma Del-Rey  

assoammi@gmail.com  
▪ ARAMISE - Association des personnes souffrant d’AMS, Atrophie Multi-Systématisée - présidente 

Catherine Mallevaës-Kergoat  

c.mallevaes@orange.fr  

▪ Autour du BPAN -Association liée au gène WDR45 – présidente Isabelle Tentale 

i.coste@autourdubpan.fr  

▪ BPAN France - Association des personnes souffrant de Neurodégénérescence avec surcharge 

cérébrale en fer – président Christian Magnet  

christian.magnet@bpanfrance.fr 
▪ Neuro IFF France – Association des personnes souffrant d’Insomnie Fatale Familiale – présidente 

Virginie Duigou  

virginie.duigou@neuroiff.fr 
▪ PSP-France – Association des personnes souffrant de paralysie-supranucléaire progressive ou de 

dégénérescence cortico-basale – administratrice-référente, Claire de Séverac  

cdeseverac@free.fr  
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mailto:assoammi@gmail.com
https://www.ams-aramise.fr/
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https://bpanfrance.fr/
https://neuroifffrance.my.canva.site/
https://pspfrance.org/
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LOI n°2025-138 du 17 février 2025 pour améliorer la prise en charge 

de la sclérose latérale amyotrophique et d’autres maladies évolutives graves 

 

Chronologie et repères 
 

 

● Mardi 15 octobre 2024 : vote du Sénat, à l’unanimité   

Le Sénat a adopté en première lecture, à l'unanimité, avec 335 voix sur 335 votants, une proposition de 

loi « pour améliorer la prise en charge de la sclérose latérale amyotrophique - dite maladie de Charcot - 

et d'autres maladies évolutives graves », déposée par Gilbert Bouchet, Philippe Mouiller et plusieurs de 

leurs collègues. 

https://www.senat.fr/dossier-legislatif/ppl23-542.html#timeline-1  

 

● Lundi 10 février 2025 : vote de l’Assemblée nationale, à l’unanimité 

L’Assemblée nationale a voté à l’unanimité, avec 92 voix sur 92 votants, et sans modifications, la 

proposition de loi sénatoriale  

https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/17/dossiers/DLR5L16N49796#AN1 

 

● Le 17 février 2025, promulgation de la loi  

Le 18 février 2025 le JO publie la « LOI no 2025-138 du 17 février 2025 pour améliorer la prise en 

charge de la sclérose latérale amyotrophique et d’autres maladies évolutives graves ».  

https://www.legifrance.gouv.fr/download/pdf?id=IBEiqTSbr0lF-X35UuRM6IstvrbVw7vibSIX3L_C8eE=  

Le texte mentionne les modifications que cette loi génère 1 

 ▪ dans le code de l’action sociale et des familles :  

Code de l'action sociale et des familles - art. L146-7-1 (V) 

Code de l'action sociale et des familles - art. L146-8 (V) 

Code de l'action sociale et des familles - art. L245-1 (V) 

▪ dans le code de la sécurité sociale  

  Code de la sécurité sociale. - art. L223-8 (M) 

 

● Le 5 février 2026 : arrêté relatif à la liste des pathologies d’évolution rapide et 

causant des handicaps sévères et irréversibles visée à l’article L. 146-7-1 du code de l’action 

sociale et des familles 

 

▪ Publié au JO du 13 février 2026, ce texte est signé par  

- Stéphanie Rist, ministre de la santé, des familles, de l’autonomie et des personnes handicapées, 

- Charlotte Parmentier-Lecocq, ministre déléguée auprès de la ministre de la santé, des familles, de 

l’autonomie et des personnes handicapées, chargée de l’autonomie et des personnes handicapées  

https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000053465270 

 

 
1 Voir plus loin le rôle dévolu aux Centres de Référence Maladie Rare dans la mise en œuvre de cette loi  

https://www.senat.fr/dossier-legislatif/ppl23-542.html#timeline-1
https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/17/dossiers/DLR5L16N49796#AN1
https://www.legifrance.gouv.fr/download/pdf?id=IBEiqTSbr0lF-X35UuRM6IstvrbVw7vibSIX3L_C8eE=
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI000051187408/2025-02-19
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI000051188561/2025-02-19
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI000051188571/2025-02-19
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTI000051188584/2025-02-19
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000053465270


▪ Une seule maladie est inscrite dans cette « liste des pathologies d’évolution rapide et causant des 

handicaps sévères et irréversibles » : la sclérose latérale amyotrophique (code Orphanet : ORPHA803) 

 

▪ L’arrêté fait mention de consultations préalables à sa rédaction, « Vu l'avis du Conseil national 

consultatif des personnes handicapées du 30 janvier 2026 ». Mais il ne précise pas que cet avis, 

adopté à l’unanimité des membres de l’assemblée plénière du CNCPH, a été défavorable.                                

L’avis du CNCPH :  

https://www.info.gouv.fr/upload/media/mixed/0001/16/8a103071b397c6aae489ba1d8c46b862903c8ab8

.pdf 

 

 

● Les conditions de mise en œuvre et le rôle fixé aux Centres de Référence 

Maladie Rare : une liste de maladies fixée par arrêté mais un traitement au cas par 

cas  

 

‘’La maison départementale des personnes handicapées identifie, à leur dépôt, les demandes de 

compensation des personnes atteintes de pathologies d'évolution rapide et causant des handicaps 

sévères et irréversibles dont la liste est fixée par arrêté des ministres chargés de la santé et des 

personnes handicapées. 

Elle organise le traitement de ces demandes en partenariat avec les centres désignés en qualité 

de centre de référence pour une maladie rare ou un groupe de maladies rares dont l'expertise porte 

sur les pathologies mentionnées au premier alinéa.’’ 

Code de l'action sociale et des familles - art. L146-7-1 (V) 

 

 

● Questions de parlementaires à la ministre de la Santé  

 

Questions écrites 

▪ 10 mars 2026 – Mme Danielle Simonnet, députée  

Question n°13481 : Application de la loi n° 2025-138 du 17 février 2025 - Assemblée nationale 

 

▪ 19 mars 2026 - Mr Jérôme Darras, sénateur,  

https://www.senat.fr/questions/base/2026/qSEQ260308098.html#question 

 

Question orale  

▪ 14 avril 2026, de Madame Marie-Pierre Mouton, sénatrice, à la ministre de la Santé, Stéphanie Rist  

https://videos.senat.fr/video.5790297_69dde5055ec72?timecode=6395000 
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