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Inclusion et citoyenneté dans les maladies neuromusculaires
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La loi du 11 février 2005 « pour I'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées » a permis le
développement d’actions en faveur des personnes en situation de handicap dans le
domaine de la scolarité, de la vie professionnelle et sociale.

Pour autant, aujourd’hui, étre atteint d’'une maladie neuromusculaire (MNM)
reste une cause d’exclusion, privant parfois la personne d’un accés a un projet de vie
individuel que ce soit sur le plan matériel, affectif, professionnel et social.

Le droit a la compensation du handicap concourt, certes, a pallier les
déficiences fonctionnelles, mais force est de constater que bien des personnes sont
en difficulté pour penser et réaliser leur projet de vie.

Notre Centre de référence, qui regroupe les hépitaux de la Pitié-Salpétriere,
Trousseau, Rothschild et Tenon, souhaite évoquer avec vous, nos partenaires des
réseaux de prise en charge et Associations de patients, la problématique de
l'inclusion et de la citoyenneté des patients atteints de MNM,

L’objectif de cette journée sera dés lors de mutualiser nos expériences, de
faire I'état des lieux des difficultés rencontrées et des perspectives, dans le but
d’améliorer la prise en charge des patients atteints de maladies neuromusculaires et
de leurs familles.

Nous comptons sur votre participation a cette journée.
Tres cordialement.

Dr Michéle Mayer, Pr Bruno Eymard



