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Programme



Le comité de pilotage

Pr Olivier Blin (Orphan Dev) 
Amandine Bordet (ICM)
Jean-François Briand (AFM-Téléthon)
Dr Gaelle Bruneteau (Filière FILSAN et réseau ACT4ALS-
NMD, ICM Paris)
Julie Catteau (Filière FILSLAN)
Olivier Chabanon (France Biotech)
Florence Cocqueel (OrphanDev)
Pr Philippe Couratier (Filière FILSLAN)
Virginie Delmas (Tous en selle contre la SLA)
Pr Claude Desnuelle (Association ARSLA)
Valérie Meyer-Sagnier (Aidante)
Constance Montazel (France Biotech)
Franck Mouthon (France Biotech)
David Sagnier (Patient)
Julien Veys (Theranexus)

Pouvoir collectivement créer des ponts et passerelles afin de faciliter la mise en relation et les
échanges entre l’ensemble des différents acteurs sur la SLA (acteurs publics et privés de la recherche,
entrepreneurs, représentants de patients, institutionnels et investisseurs…); 
Permettre également de répondre au besoin d’identification d’incitation et de favorisation des projets
porteurs et prometteurs sur le plan thérapeutique ; 
Pouvoir proposer collectivement, à l’issue de cet évènement, des pistes d’action permettant de lever les
freins, réduire les multiples risques  (règlementaires, financiers pour l'engagement des biotechs
françaises, scientifiques et opérationnels pour l'accélération des phases pré-cliniques et la recherche
translationnelle au niveau français et européen) ; 
Enfin, répondre au besoin d’acculturation entre les acteurs du domaine. 

LE CONTEXTE
Présentation

Aujourd’hui en France, il y a une réelle une volonté d’accélérer la recherche et la mise à disposition de
solutions thérapeutiques pour les patients atteints de la SLA et des maladies du Motoneurone. Pathologies
complexes et à risques importants, les patients et leurs entourages sont dans l’attente d’innovations. 

L’objectif auquel les professionnels doivent répondre, quant à eux, est de faciliter et favoriser la conversion
d’une recherche fondamentale riche et performante sur le sujet, tant au niveau français qu’européen, en
traitements efficaces de la maladie.  

Le colloque "SLA & maladies du motoneurone : quelles pistes pour demain ?" organisé à l’initiative de
France Biotech, en partenariat avec de nombreux acteurs de la filière, a pour ambition de dresser un état
des lieux sur la recherche en cours ainsi que de définir collectivement un plan d’action pour dresser les
pistes d’avenir, au niveau d’une coopération européenne impliquant les plus grands experts et les
entrepreneurs acteurs de l’innovation en santé. 

Objectifs de ce colloque : 

L’événement se déroulera en anglais et sera en format hybride depuis le PariSanté campus. Il présentera
une opportunité de rencontre auprès de l’ensemble des acteurs scientifiques, académiques, chercheurs,
patients et entrepreneurs engagés autour du sujet. 
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LES ACTEURS
Organisateurs et partenaires
 

France Biotech 
Act4 ALS-MND
AFMTéléthon
ARSLA
FILSLAN 
Orphan Dev 
Association TECS
Les p’tites mains de Charcot
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Franck Mouthon (Président de France Biotech) 

Jean-François Briand (AFM Téléthon)
Pr Philippe Couratier (Filière FilSLAN)
Dr Merit Cudkowicz (Massachusetts General Hospital)
Pr Claude Desnuelle (Association ARSLA)
Luc Dupuis (Université de Strasbourg, USIAS)

Secrétariat Général Pour l’Investissement – tbc 
Laurence Bressac (Encefa) 
Jean-François Briand (AFM Téléthon)
Philippe Guédat (InflectisBiosciences)
Joel Zhizhong (Sofinnova)

Olivier Blin (Orphan Dev) 
Dr Gaelle Bruneteau (Filière FILSAN et réseau ACT4ALS-NMD, ICM Paris)
Joel Doré (INRAE)
Luc Dupuis (Université de Strasbourg)
Pr Pamela Shaw (Université de Sheffield)
Piera Smeriglio (Institut de Myologie, INSERM - Paris) - tbc

Agence Nationale de Sécurité du Médicament - tbc
Pr Pierre Cochat (Haute Autorité de Santé)
Pr Claude Desnuelle (Association ARSLA)
Valérie Meyer-Sagnier (Aidante)
Catherine Raynaud (Leem)
David Sagnier (Patient) 

Représentant français à la commission européenne – tbc
Pr Philippe Berta (Député français) 



Animateur général : Fabrice Papillon



14h00 - 14h05 - Ouverture
Intervenant : 

14h05 - 15h05 - Keynote  : Etat des lieux sur la SLA
Intervenants :

15h05 - 16h05  - Table ronde 1 : “Sécuriser et renforcer l’investissement” 
Modérateur : Julien Veys (Theranexus) 
Intervenants :

16h05 - 16h25 - Pause

16h25 - 17h25 - Table ronde 2 : “Accélérer la recherche : paillasse, diagnostic et essai clinique” 
Modérateur: Dr Angela Genge (McGill – Montréal) 
Intervenants :

17h25 - 18h25 - Table ronde 3 : “Mieux mesurer les bénéfices pour les patients et favoriser
l’empouvoirement et l’intégration des patients dans les essais cliniques” 
Modérateur : Hervé Nabarette (AFM Téléthon) 
Intervenants :

18h25 - 18h40 - Conclusion 
Intervenants :

18h40 - 20h00 - Rencontres BtoB 



CONTACTS ORGANISATION ET INFORMATIONS PRATIQUES 



Organisation scientifique



Olivier CHABANON
Délégué Général 
T : +33 (0)1 88 33 46 80 – M : +33 (0)6 64 07 89 74
Email : olivier.chabanon@france-biotech.org 

Constance MONTAZEL
Chargée des relations institutionnelles & affaires publiques
T : +33 (0)1 88 32 11 60 – M : +33 (0)7 61 10 65 32
Email : constance.montazel@france-biotech.org 

 



Organisation pratique et communication



Alice MOUILLADE
Chargée de communication 
Email : communication@france-biotech.org
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