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L’année 2016-2017 a été marquée par plusieurs évènements.  Le groupe de travail SLA-MNM  a été rebaptisé au cours de cette année MNMs et s’est doté d’un nouveau logo. Il est maintenant coordonné par  Hélène Prigent (Garches) et Marjolaine Georges (Dijon) intègre le bureau. Thierry Perez (Lille) et Jésus Gonzalez (Paris)  sont également  membres du bureau. 

Les objectifs du groupe restent le soutien de la recherche et de la formation sur les atteintes et la prise en charge respiratoires dans la sclérose latérale amyotrophique et les maladies neuromusculaires ainsi que les collaborations sur ces thématiques avec les autres acteurs de la  prise en charge de ces maladies par le biais de FILNEMUS et FILSLA (filières nationales). 
La liste de diffusion et la page du groupe ont été remis à jour avec comme objectif la diffusion des informations pertinentes aux membres du groupe (action du groupe, congrès, formations…).   

Le dernier CPLF a été l’occasion de réunir le groupe.  Ce temps de concertation a été l’occasion de réfléchir sur les objectifs de travail du groupe.  Les sollicitations de FILSLA ont également été évoquées afin de rechercher des pistes pour améliorer l’intégration de la prise en charge respiratoire et des pneumologues au sein des centres SLA.  Marjolaine Georges participera au nom du groupe au programme de formation actuellement développé par FILSLA.

Sur le plan de la formation, le groupe s’est associé à l’initiative du groupe respiratoire de l’AFM  pour une journée (le 16 Septembre 2016) sur le thème  « Ventilation mécanique des patients neuromusculaires  L’existant, le souhaitable » à l’UFR de Médecine de l’université de Versailles St Quentin (Montigny le Bretonneux).  Cette manifestation a permis de réunir environ 70 participants, comprenant professionnels de la santé médicaux et paramédicaux, prestataires de service et industriels de la ventilation mécanique. 
Le début de l’année 2017 a été marquée par l’organisation d’une première journée de formation sur la prise en charge des patients dépendant de la ventilation mécanique : « Trucs et astuces de la prise en charge des patients dépendants d’une ventilation mécanique ».  Cette première session s’est déroulée le 29 mars 2016 à la maison du Poumon (Paris).  Elle a réuni 43 participants, venant de tous les horizons (professionnels de la santé médicaux et paramédicaux, prestataires de service), qui répartis en 3 groupes ont pu participer à des ateliers interactifs s’intéressant aux différents aspects de la prise en charge respiratoire (modalités de ventilation, situation d’urgence…).
Le groupe MNMs a été sollicité par l’AFM pour envisager une déclinaison de cette formation destinée aux patients et à leurs aidants.
 
L’AFM-Téléthon a également sollicité le groupe pour participer à un programme de travail de la Haute Autorité de Santé concernant «La  place de la trachéotomie dans la prise en charge de la dépendance ventilatoire des maladies neuromusculaires évolutives », dont l’agrément est en cours.

Marjolaine Georges, Capucine Morelot-Panzini et Thierry Perez représenteront le groupe au cours des prochaines Journées de Coordination Nationales SLA en Juin 2017.
La prochaine réunion du groupe aura lieu au cours du prochain CPLF.  

