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Journée mondiale MCL 2026 : une
mobilisation historique... et un combat
qui continue 

Chères et chers ami•es de l'A2MCL,

La Journée mondiale de la maladie à corps de Lewy 2026 vient de s'achever.

Et cette année marque un véritable cap pour notre mobilisation collective. 

Le choix du parcours de soin comme thématique centrale a permis de rappeler la
nécessité qu'il soit mieux structuré et mieux coordonné, que les professionnels
soient mieux formés et que les familles soient mieux accompagnées, notamment
dans les situations d'urgence.

Merci
Merci aux personnes malades et à leurs proches.
Merci aux aidants.
Merci aux bénévoles.
Merci aux professionnels de santé, aux acteurs médico-sociaux et à tous nos
partenaires.
Merci aux établissements de santé, aux sociétés savantes qui ont amplifié l'impact
de nos actions. 

Merci à toutes celles et ceux qui ont signé, partagé, témoigné, relayé nos
actions.

Une mobilisation d'ampleur en quelques
chiffres
En quelques semaines seulement : 

Plus de 50 000 signatures recueillies pour le plaidoyer 2026
Plusieurs centaines de témoignages recueillis sur Change et sur nos
réseaux sociaux
Plus de 30 Portes Ouvertes Lewy organisées ou en cours dans les
territoires
Plus de 100 bénévoles engagés et mobilisés partout en France pour cette
édition 2026

Ces chiffres traduisent une réalité simple : la cause progresse, la parole
s'affirme, l'engagement s'élargit.

Un plaidoyer qui rassemble et ouvre des
portes

Le plaidoyer 2026 a suscité une forte mobilisation citoyenne, mais aussi une
attention institutionnelle accrue. 

Les signatures et témoignages recueillis donnent à voir la réalité du parcours de
soin des personnes malades et des aidants, et renforcent la légitimité de la parole
associative. 

Cette dynamique a déjà permis : 

des relais par de nombreuses organisations et acteurs de santé,
des prises de parole politiques,
un rendez-vous à venir obtenu avec le ministère de la Formation
professionnelle et de la Recherche

Le plaidoyer continue de vivre, d'être partagé et de nourrir le dialogue avec les
pouvoirs publics.

Une visibilité médiatique et digitale en
progression

La Journée mondiale a engendré de
nombreuses retombées médiatiques, dans la
presse écrite, à la radio, à la télévision et dans
les médias spécialisés. 

Voir notre page presse 

La sortie du livre de Thomas Stern sur son
accompagnement en tant qu'aidant et époux de
Catherine Laborde, et à laquelle nous avons rendu
hommage, a permis également de mettre en
lumière la maladie dans les médias. 

Sur les réseaux sociaux, la campagne de la Journée mondiale a touché des
dizaines de milliers de personnes, dont une part importante de non-abonnés, avec
de nouveaux messages, de nouvelles familles et de nombreux retours positifs. 

Ces signaux confirment que la maladie à corps de Lewy gagne en visibilité
dans l'espace public.

Une mobilisation bénévole sans
précédent
La Journée mondiale 2026 a aussi été un moment clé pour la vie de
l'association. 

Pour la première fois, l'A2MCL dépasse le seuil des 100 bénévoles, tous engagés à
nos côtés, avec de nouveaux recrutements depuis cette édition et les Portes
ouvertes Lewy. 

Sur le terrain comme en ligne, les bénévoles ont été au cœur de la mobilisation.

Les Portes Ouvertes Lewy : agir là où le
parcours de soin se construit

La Journée mondiale a été l'occasion de proposer, pour la première fois, des
portes ouvertes Lewy, un dispositif clé en main permettant au sein des
établissements de santé de parler de la MCL, ainsi que des rencontres avec
des bénévoles, des soignants, des professionnels du soin à la personne, des
aidants et des personnes malades. 

Temps fort de notre mobilisation, plus de 30 journées Portes Ouvertes Lewy ont
été organisées dans les territoires. Ces actions incarnent pleinement l'ambition de
la Journée mondiale et de l'A2MCL d'agir ensemble sur le terrain. 

Face à ce succès, l'A2MCL a décidé de les pérenniser pour permettre localement de
mieux faire connaître la maladie à corps de Lewy, de sensibiliser tous les
professionnels, de rencontrer les familles, de donner une visibilité concrète à
l'A2MCL et à ses ressources.

Et maintenant ? Ce n'est pas fini
La Journée mondiale n'est pas une parenthèse.
C'est un point d'appui pour continuer d'agir. 

La mobilisation de cette année nous oblige : continuer, amplifier, ne pas
relâcher l'effort. 

Encore merci à toutes et à tous ;
Continuons, ensemble. 

L'équipe de l'A2MCL

Pour continuer nos actions, nous avons besoin de votre soutien.
Aidez-nous en faisant un don en ligne !
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