Les partenaires

ARSLA

Association pour la Recherche sur
la Sclérose Latérale Amyotrophique |
etautres Maladies du Motoneurone |

Association pour la Recherche sur la Sclérose Latérale
Amyotrophique et autres maladies du Motoneurone

111 rue de Reuilly, 75012 PARIS
70143389911
0143383159

< contact@arsla.org

Site web : http://www.arsla.org

FILSLAN

Fili¢re de Santé Maladies Rares
Sclérose Latérale Amyotrophique
et Maladies du Neurone Moteur

Filiere de Santé Maladies Rares - Sclérose Latérale
Amyotrophique et Maladies du Neurone Moteur

La filiere s’articule autour de 7 Centres de Référence
Maladies Rares (CR-MR) et de 12 Centres de Ressources
et de Compétence Maladies Rares (CRC-MR).

Elle rassemble tous les acteurs dans la prise en charge
des maladies du neurone moteur depuis le diagnostic
jusqu’au déces. Elle regroupe également les laboratoires
de biologie moléculaire, les unités de recherche INSERM
et CNRS ainsi que le milieu associatif.

C'est le lieu de mise en réseau et d’échanges privilégiés
entre les différents acteurs professionnels et associatifs.
Sa vocation est d’animer les relations et de coordonner
les actions.

Site web : http://portail-sla.fr

La SLA et
les missions des Centres

¢ La Sclérose Latérale Amyotrophique (SLA ou
Maladie de Charcot) est une maladie rare, qui
entraine, a des degrés divers, une paralysie
progressive des membres, des troubles de la
parole, de la déglutition et de la respiration.

¢ Ces aspects justifient une prise en charge spé-
cifique, organisée depuis 2004, dans le Centre
SLA de Dijon.

¢ Les objectifs de ces Centres :

¢ Permettre un diagnostic grace aux compé-
tences et aux plateaux techniques adaptés

¢ Proposer un suivi multidisciplinaire avec
les différents intervenants en fonction des
besoins et des projets du patient

¢ A l'issue de la consultation, les différents
intervenants se réunissent pour coordon-
ner leurs actions dans la prise en charge

¢ Favoriser un contact et des conseils pour
le patient, les aidants et les professionnels
de santé qui le prennent en charge a I’h6-
pital a ou domicile

¢ Coordonner |'activité des correspondants
médicaux, paramédicaux, sociaux et asso-
ciatifs

¢ Assurer la diffusion et la transmission des

connaissances autour de la SLA, dans un
réle de formation

o Participer aux programmes de recherche
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Centre Hospifalier Universitaire

Dijon Bourgogne

Centre SLA

Centre de Recours et de Compétence de
Sclérose Latérale Amyotrophique

& 0380295131
03 80 29 33 15
DM centre.sla@chu-dijon.fr

CHU Dijon Bourgogne

2, bd Maréchal de Lattre de Tassigny
Hall B, rez-de-chaussée

21000 DIJON
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L’équipe

Médecin responsable :
Pr Agnées JACQUIN-PIQUES

Infirmiére coordinatrice :
Michelle FEVRIER

Neurologues :
Dr Katell BEAUVAIS
Dr Mathilde AIDAN

Electromyographie :
Pr Agnes JACQUIN-PIQUES
Dr Benoit DAUBAIL
Dr Marie SAUVANT

Pneumologues :
Pr Marjolaine GEORGES
Dr Claudio RABEC

EFR:
Pr Philippe BONNIAUD

Orthophoniste :
Joséphine DUCOULOMBIER

Assistante sociale :
Marie-Ange SALISSON
03 8029 55 06
><I marie-ange.salisson@chu-dijon.fr

Psychologue :
Alexandra MEGUEULE

Cadre de Santé :
Marie PIERRON
03 80 66 93 30

Des compétences pour accompagner les patients

Neurologue

Diagnostic et suivi de la

maladie, coordination
Ville-Hopital, suivi du
traitement

Orthophoniste

Evaluation et conseils
concernant la
communication et la
déglutition

Infirmiére-Coordinatrice

Organisation de la prise en
charge pluridisciplinaire,
échanges avec
professionnels intervenant a
domicile, gestion du dossier
médical et des prises de
rdvs, relais des informations
patients <= soignants

Psychologue

Proposition
d’entretiens de soutien
psychologique au
patient et a ses aidants

Pneumologue

Surveillance de I’état
respiratoire,
proposition des aides
respiratoires

Assistante sociale

Conseils et aide dans
les démarches
administratives



