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OBJECTIFS GENERAUX

DES JOURNEES

v

Renforcer 'intégration des acteurs de soins dans le dispositif national de la FSMR FilSLAN
Faire évoluer les prises en charge dans le contexte du développement des nouvelles
thérapeutiques et prise en charge des patients

Intégrer dans les pratiques les nouveaux critéres de la ventilation non invasive des patients
Comprendre et renforcer les interactions entre le monde associatif et les centres de la filiere
S'adapter aux contraintes de la pandéemie COVID

Evaluer et sadapter aux nouvelles formes de communication par les réseaux sociaux

JEUDI 30 JUIN 2022
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9h30 « 11h30 Réunion du Comité de gouvernance FilSLAN
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Reéunions des responsables des ateliers professionnels et des groupes de travail des ateliers thématiques
(Finalisation de la préparation des ateliers)

ACCUEIL DES PARTICIPANTS A PARTIR DE 12H30

Ouverture des JNA 2022 FilSLAN : Philippe Couratier (Coordinateur National Filslan), William Camu (Responsable CRMR Mont-
pellier), Michaél Delafosse (Maire de Montpellier), Thomas Le Ludec (Directeur Général du CHU de Montpellier).

Intervention DGOS

Intervention : Philippe Couratier (Coordinateur National Filslan). Rapport d'activité FSMR FilSLAN et évolutions
Ateliers simultanés des groupes professionnels (inscription)
Pause / Visite exposition

Ateliers simultanés interprofessionnels thématiques de réflexions et de formation (inscription)

Fin de la 1* journée
Reunion des responsables des ateliers professionnels et des groupes de travail des ateliers thématiques

Repas en commun

VENDREDI 1%* JUILLET 2022

Conférence pléniére : «<Sans parole mais pas sans volonté». Aspects légaux et éthiques chez le patient non communicant.
Frangois Vialla (Professeur & la Faculté de Droit et Fondateur du Centre Européen d'Etudes et de Recherche Droit et Santé)

Session pléniére : Actualités bibliographiques

« Focus actudlité : Pierre-Frangois Pradat (15mn).

« Groupe bibliographique : revue de la littérature (2X30mn).
> en recherche clinique : Marie-Héléne Soriani

> en recherche fondamentale : Emilien Bernard

Pause / Visite exposition

Session pléniére Actualités en pratiques des centres (présentations de 20 min + questions).

« Outils de communication avec les patients : Outils d'eETP (centres financés par les AAP 2019 et 2020 dont Géraldine
Lautrette & Limoges), ChatBot. Pascal Cintas (Toulouse).

» Changements & venir dans BaMaRa : SDM génomique; recueil complémentaire et SDM traitement. Julie Catteau (FiISLAN,
Limoges)

Conférence pléniére : 30 min + questions. Patients SLA améliorés ou « guéris », une piste importante pour comprendre les
différentes formes ? William Camu (Montpellier)

Buffet / Visite exposition

Session débat / Table ronde : Modération : Emilien Bernard (Lyon), Claude Desnuelle (ARSIa)

Sujet : Interactions ARSla/centres. Intervenants : & définir

Retours des ateliers professionnels et thématiques

Modération : Philippe Couratier (Filslan, Limoges)

Présentations : représentants des groupes de travail

(Synthéses, propositions, suites & donner, 5 minutes par atelier / 3 diapositives par présentation)

Conclusion des JNA 2022 FILSLAN
Philippe Couratier (Coordinateur National Filslan)

ATELIERS SIMULTANES
DES GROUPES PROFESSIONNELS

(accessibles sur inscription préalable
a l'atelier correspondant)

Contexte : Au cours de ces ateliers, les professionnels des centres
sont invités a échanger sur leurs pratiques, faire le bilan de I'existant
et des difficultés rencontrées, et de faire des propositions d'évolution
et d'adaptation de l'organisation des soins dans leur domaine
d'expertise respectif. Les pratiques en santé évoluent de plus en plus
accompagnées par les technologies numeériques. Les professionnels
développeront dans leur domaine les avancées thérapeutiques et de
prise en charge des patients atteints de SLA.

Attendu : Rendu pour chaque atelier d'un document écrit en
synthese du point de vue du groupe & usage professionnel. Les
documents seront réunis sous forme de livret disponible sur le site de
la filiere.

ATELIER 1
Infirmiers.eres

Théme : & définir Animation : Agnés Gonzalez (Montpellier), Sophie
Cherpeau (Tours), Valérie Termote (Lille), Céline Da Cruz (Nice)
Contributions : & definir

ATELIER 2
Diététiciens.nes

Théme : & définir Animation : Charlotte Lalande (Clermont-Ferrand) et
Marie-Christine Kadaoui El Abbassi (Nice) Contributions : ¢ définir

ATELIER 3
Kinésithérapeutes

Théme : & définir Animation : Cédric Ramos (Nice) Contributions : O
définir

ATELIER 4
Ergothérapeutes

Théme : & définir Animation : Anne-Louise Jacquet (Montpellier),
Soraya Deleforge (Lille) Contributions : Eloise Guichard (Nice)

ATELIER S5

Psychologues cliniciens.nes
et Neuropsychologues

Théme : & définir Animation : Sondra Roy-Bellina (Montpellier), Anne
Fernandez (Tours) Contributions : Ingrid Bernard (Nice)

ATELIER 6
Orthophonistes

Théme : Finalisation du guide & destination des orthophonistes en ville
Animation : Agnes Lethielleux (Clermont-Ferrand), Camille Coeplet
(Lyon) Contributions : & définir

ATELIER 7
Attaché(e)s recherche clinique

Théme : & definir Animation : Sébastien Alphandéry (Montpellier),
Clémence Labetoulle (Limoges) Contributions : Carole Barre (Nice)

ATELIER 8

Médecins

Animation : Florence Esselin (Montpellier), Elisa de la Cruz
(Montpellier), William Camu (Montpellier) (40 min / théme).

Théme 1: ACT4ALS-MND. Gaélle Bruneteau (Paris)

Théme 2 : PULSE. David Devos (Lille)

Théme 3 : Place de l'analyse génétique en pratique clinique :

- Genials. Philippe Corcia (Tours)

- Consensus sur les indications d'analyse génétique. Patrick Vourc'h
(Tours)

Théme 4 : Projet Kennedly. Pierre-Frangois Pradat

ATELIERS SIMULTANES
INTERPROFESSIONNELS THEMATIQUES

DE REFLEXIONS ET DE FORMATION

(accessibles sur inscription préalable
a l'atelier correspondant)

Objectifs généraux : au cours de ces ateliers les coordinateurs sont

invités & prendre en compte les évolutions des pratiques et des technologies
pour faire ressortir des consensus valant recommandation pour la filiere ou
des pistes de travail & approfondir collectivement.

Rendu : pour chaque atelier d'un document écrit de synthése faisant
recommandations qui sera accessible sur l'espace professionnel du
site FiISLAN.

ATELIER 1

La place de l'infirmiere, du kinésithérapeute
et du neurologue dans l'initiation et la
surveillance de la VNI

EENESIE & définir

Groupe de travail : Coordination : Marjolaine Georges (Pneumologue
& Dijon) Contribution : Capucine Morelot (Pneumologue & Paris),
Thierry Perez (Pneumologue a Lille)

ATELIER 2
Essais thérapeutiques, harmonisation des
outils, organisation nationale
& définir

Groupe de travail : Coordination : Médecins, IDE et ARC de
Montpellier (préciser) et réseau ACTAALS-MND Contribution: ¢ définir

ATELIER 3

Patients C9, cognition, troubles neuro
et psychiatriques : évaluation,

prise en charge, particularités
PENESIE O définir

Groupe de travail : Coordination : Sandra Roy-Bellina (Montpellier)
Contribution: & definir

ATELIER 4

Patients SLA et Covid 19 : prise en charge
interrompue, patients aggraves, essais
compromis, quels impacts, quelles
perspectives ? + Expérience du ChatBot
SENESE & définir

Groupe de travail : Coordination : Florence Esselin (Montpellier)

Contribution: ¢ déefinir

ATELIER S

SLA et réseaux sociaux : dide ou inconvénient ?
Quel impact sur le suivi et la prise en charge ?
Quelles actions ou évaluations ?

EENESIE & définir

Groupe de travail : Ceordination : Thibault lvorra (IDE & Montpellier)
Contribution: t¢moignage de patients, chiffres du Portail SLA.



