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COMPTE RENDU DE LA REUNION DU 17 janvier 2009, CPLF 

Organisation du groupe : Maintien de l’organisation actuelle autour d’un coordonnateur
Les groupes de travail de la SPLF respectent une charte de fonctionnement. Cette charte propose la création d’un bureau avec coordonnateur, secrétaire, trésorier. Ceci est juste une proposition d’organisation, pas une obligation.

Par ailleurs, notre groupe comporte 5 inscrits officiels  dont 3 seulement ont choisi le groupe SLA comme groupe principal et y ont ainsi le droit de vote. Dans ce sens, l’organisation sous forme de bureau ne semble absolument pas adaptée. Il est choisi une organisation dans la continuité de l’existant, c’est à dire un coordonnateur et un co-coordonnateur. Ceux ci seront choisis tous les ans au CPLF si des candidats se présentent.

Cette année Thierry Perez et Jésus Gonzalez sont reconduits en l’absence d’autres candidats.

Enfin, on rappelle l’organisation de l’année de travail

· Réunion d’information et de préparation de l’année au CPLF

· Réunion de recherche au printemps à la Maison du Poumon

· Réunion de recommandations cliniques et d’interface avec les neurologues aux journées de coordination

Fusion avec le groupe muscle : le groupe SLA ne fusionnera pas avec le groupe muscle de la SPLF

Maurice Hayot, présent lors de cette réunion nous rappelle le souhait de garder un esprit « muscle locomoteur » dans la SPLF. Le groupe muscle doit garder cette thématique.

Par ailleurs la lisibilité du Groupe SLA pourrait être moindre en cas de fusion

Toutefois, il manque à la SPLF un conseil scientifique et un lieu de réflexion sur les maladies neuromusculaires hors SLA.  Des recommandations et des travaux issus de la SPLF manquent dans certaines pathologies comme la myopathie de Duchenne ou la myotonie de Steinert.

Plusieurs solutions sont alors proposées :

Etienne Lemarié, présent à la réunion ne souhaite pas la disparition du groupe SLA en tant que tel, devant son autorité et sa lisibilité actuellement reconnue.

Maurice Hayot, pour les raisons sus cités ne souhaite pas la transformation du groupe muscle en un groupe « maladies neuromusculaires » qui ferait disparaitre la thématique muscles périphériques.

Il est décidé de maintenir les groupes « SLA » et « muscle » et de créer un sous groupe maladies neuromusculaires dans le groupe Muscle. Ceci sera proposé (et finalement accepté, avec Hélène Prigent comme coordinatrice) lors de la réunion du groupe GMR le lendemain.

Mise à jour du site iSPLF : la page du groupe mérite une petite vérification car il manque des CR de réunions

Rappel sur l’activité 2008 : soins palliatifs respiratoires dans la SLA.

a. Un texte soins palliatifs respiratoires dans la SLA a été relu par certains membres du groupe et est soumis à publication dans un livre de soins intensifs en langue anglaise, sous forme concise et en version française et complète dans la revue française de soins palliatifs. Le document sera accessible sur le site du Groupe
b. Une session commune à la coordination de Lille en décembre a permis de discuter des pratiques en soins palliatifs respiratoires. Un texte de synthèse est en cours de rédaction par Jésus Gonzalez et Thierry Pérez.
Ces rapports de synthèse seront à disposition sur le site de la SPLF

Thème 2009 aux journées de coordination à Strasbourg : 

Il était prévu au CPLF d’aborder les urgences respiratoires pendant l’atelier

Or le thème général des Journées défini en mars est l’évaluation des pratiques

Les critères (2 à 3 ) de cette évaluation des pratiques seront déterminés lors des Journées, avec un appui méthodologique préalable
Il est proposé dans l’intervalle de travailler sur les urgences respiratoires, pour lesquelles le groupe n’a pas encore émis de recommandations. 

Celles-ci seront discutées lors de la prochaine réunion du Groupe en juin

La gestion des urgences pourrait être intégrée à l’évaluation des pratiques

Recherche et SLA

c. PtcO2 nocturne et SLA démarre au printemps (CPP en mars)

d. Nouvelles du protocole Synapse (pacing diaphragmatique) où les premiers résultats sont attendus au printemps.

Base de donnée nationale : 

e. La base de donnée nationale est lancée et déjà remplie par certains neurologues

f. Les pneumologues peuvent remplir les items respiratoires mais non créer un dossier malade.

g. Pour pouvoir remplir la base, il faut contacter son neurologue référent. Il semble que plusieurs pneumologues référents ne soient pas encore autorisés à accéder à la base, n’ayant pas été contactés par leur coordonnateur.

h. Il faut signaler les anomalies de fonctionnement des items respiratoires à Jésus Gonzalez qui transmettra les remarques aux responsables de la base. Une disparition des items à la mise en route de la VNI est notée, par exemple. Et l’ALSFRS ne  se remet pas toujours. Pourquoi (1) et (2) sur certains onglets

i. Nous allons voir si un compte rendu respiratoire standardisé automatique peut en être tiré.

T. PEREZ
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