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        L’Association Shifa des Maladies NeuroMusculaires est née 

 

Une Association   des professionnels de la santé des malades et familles de 

malades atteints de maladies neuromusculaires 
Notre slogan : « Ensemble nous vaincrons les maladies neuromusculaires » 
(Dystrophies musculaire, Myopathies,Myotonies Amyotrophies spinale, sclérose latérale 

amyotrophique, Myasthénies, Maladies de Charcot, Ataxie de Friedrich……………….) 
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                                                EDITORIAL 

     

 

 
                               L’Assocition Shifa des Maladies NeuroMusculaires               
                                                         Est née 
 

           Amine, hamza, abdelmoumene, et tant d’autre de malades atteint  

            de maladies neuromusculaires , le destin a voulu qu’ils se retrouvent 

              un jour ou l’autre sur une chaise roulante, livrés a eux même, leurs  

              familles ne savent pas a qu’elle saint se vouer, prise en charge médicale 

              insuffisante, manque d’appareillages, manque d’information scientifique  

             sur la maladie et tant d’autres de problèmes qu’ils ne pouvez pas faire 

             face tous seule, ils décident alors de prendre leur destin en main et de se 

             battre contre la maladie en s’organisant dans un cadre associatif représentatif.  

             suite a l ‘assemblée générale constitutive qui s’est tenu le 15.12.2005 

             a Alger, l’Association Shifa des Maladies NeuroMusculaires et née 

             pour venir en aide a ses malades ainsi qu’a leurs familles, répondre 

             a leurs besoins, faire connaître les maladies neuromusculaires et être  

             leur interlocuteur auprès des pouvoirs public et des institutions internationales.  

          
                                                                         Dr Bouras Abdelkader 
                                                                             President ASMNM 

 
                                                                                  bouras13@gmail.com 
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VIE ASSOCIATIVE 

 

 
            PRESENTATION DE L’ASSOCIATION SHIFA DES MALADIES 
                                       NEUROMUSCULAIRES (ASMNM)   
 
 
 

L ‘ASMNM  est une association a caractère médicale et sanitaire créée conformément a  

             la lois 90-31 du 04 Décembre 1990 relative aux associations par les malades atteints 

             de maladies neuromusculaires leurs familles ainsi que les professionnels de la santé. 

 

OBJECTIFS : L’ASMNM s’est fixé cinq principaux objectifs : 

 

.Prise en charge médicale des malades atteints de maladies neuromusculaires. 

 

.Faire connaître les maladies neuromusculaires en diffusant l’information médico-scientifique 

sur ses pathologies. 

 

.Suivre la recherche qui se fait actuellement a travers le monde. 

 

.Sensibiliser les professionnels de la santé a la spécificité des MNM. 

 

.Recensement des malades atteints de MNM qui se trouve en Algérie. 

 

ORGANIGRAMME : suite a l’Assemblée générale constitutive qui s ‘est tenu le 15.12.2006 

a Alger, un bureau exécutif  était élu formé de neuf membres dont le nom et la fonction et la 

suivante : 

 

1. Dr Bouras Abdelkader………………………………President 

2. Mr Bouzara Hamza…………………………………Vice President 

3. Mme Griffou Farida.........................................................Secretaire Generale 

4. Mr Bouzara Djeloule..................................................Secretaire Generale Adjoin 

5. Mr Hadji Kamel..........................................................Tresorié Principale  

6. Mr Selmi Said.............................................................Tresorié Adjoin 

7. Dr Chaker Shérif........................................................Chargé des Actions Médicales 

8. Dr Brahimi Mohamed………………………………Chargé des Actions Scientifiques 

 

 QUELQUES PROJETS DE L’ASMNM : 

 
1.A court  e t a moyen terme :    . Journal Trimestriel de l’ASMNM« DYSTROPHINE » 

                                                          .Série de Brochures sur les MNM « MNM de A à Z »     

                                                    .Site Web pour l’ASMNM 

 

2.A long terme : CENTRE SHIFA  DES MALADIES NEUROMUSCULAIRES    

 Centre de soins de recherche et d’enseignement sur les maladies neuromusculaires. 
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                                                  FAIRE CONNAITRE 
 

CLASSIFICATION DES PRINCIPALES MALADIES NEUROMUSCULAIRES 
 
1. Dystrophies musculaires : 
-Dystrophie musculaire de Duchenne de Boulogne 
-Dystrophie musculaire de Becker 
-Dystyrophinopathies mineures 

-Dystrophie musculaire avec déficit en adhaline ou alpha-sarcoglycane (LGMD 2D) 
-Dystrophie musculaire avec déficit en Béta-sarcoglycane (LGMD 2 E) 
-Dystrophie musculaire avec déficit en gama-sarcoglycane (LGMD 2C) 

-Dystrophie musculaire avec déficit en delta-sarcoglycane (LGMD 2F)  
-Dystrophie musculaire des ceintures type « Erb » (LGMD 2A) 

-Dystrophie musculaire des ceintures (LGMD 1A) , (LGMD 2B) 
-Dystrophie musculaire facio-scapulo-humérale (Myopathie de Landouzy-Dejerine) 
-Dystrophie musculaire d’Emery-Dreifuss 

-Myopathie de Bethlem 
-Dystrophie musculaire congénitale avec déficit en mérosine 
-Dystrophie musculaire congénitale de type Fukuyama 
-Syndrome de Walker-Warburg 
-Syndrome MEB (Muscle-Eye-Brain ou maladie de Santavuori) 
-Dystrophie musculaire oculopharyngée 
 

2. Myopathies distales 

3. Myopathies congénitales 

4. Dystrophie myotonique de Steinert 

5. Myotonies congénitales : 

-Myotonie congénitale de Thomsen 

-Myotonie congénitale de Becker 

-Myotonie chondrodystrophique (syndrome de Schwartz-Jampel) 

 

6. Paralysies périodiques familiales(hypokaliémique et hyperkaliémique) 

7. Maladies musculaires inflammatoires(Polymyosites, dermatomyosites, Myosite a inclusions) 

8. Myopathies métaboliques : 

-Myopathies mitochondriales 

-Lipidoses musculaires : Myopathie avec déficit en carnitine,……… 

-Glycogénoses musculaires : Maladie de McArdle, Maladie de Tarui, Maladie de Pompe. 

 

9. Maladies de la jonction neuromusculaire : 

-Myasthénie acquise(Myasthénie Gravis) 

-Syndromes myasthéniques congénitaux 

 

10. Amyotrophie spinales : 

-Amyotrophie spinale infantile type I  (maladie de Werdnig-Hoffman) 
-Amyotrophie spinale infantile type I b 
Amyotrophie spinale infantile type II 
-Amyotrophie spinale infantile type III (maladie de Kugelberg-Welander) 
-Amyotrophie spinale de l’adulte type IV 

 

11. Neuropathies héréditaires sensitivo-motrices (maladies de Charcot-Maries-Tooth) 

-Formes démyélinisantes : CMT 1A , CMT 1B, CMT 1C , CMTX, CMT) 

-Formes axonales : CMT 2A, CMT 2B, CMT 2 ? ) 

-Formes spinales : HMN II, HMN IV  
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RECHERCHE GENETIQUE               
 

 

 

                                             Réussite d’une thérapie génique sur la souris 

                                       Pour la dystrophie musculaire des ceintures de type 2A 

 
EVRY( 24 novembre 2005)-Une équipe de chercheurs de Généthon, animée par Isabelle Richard, a 

démontré sur un modèle murin, la faisabilité et l’efficacité d’une thérapie génique  par transfert de 

gène pour la dystrophie musculaire des ceintures de type 2A, aussi appelée Calpainopathie. Les 

chercheurs ont utilisé un vecteur de type AAV et ont obtenu une expression forte et stable de la 

protéine dans les cellules musculaires, ainsi qu’une correction de l’atrophie musculaire et une 

augmentation de la masse musculaire et de la force musculaire.  

 
                                                                               (Source : GENETHON , AFM, France) 

 

 

                                                  Le gène responsable d’une myopathie congénitale 

                                                                        A été identifié 

 
EVRY(21 octobre 2005)-Une équipe de chercheurs de l’institut de myologie, animée par Marc 

Bitoun et Norma Romero sous la direction de Pascale  Guicheney(INSERM U582  physiopathologie 

et thérapie du muscle strié) à identifié sur le chromosome 19 le gène responsable d’une myopathie  

Congénital : la forme autosomique dominante de la myopathie contronucléaire, pour les malades 

cette découverte permettra de poser un diagnostique précis et d’envisager pour les couples à risque 

un diagnostique prénatal dans le cas d’un projet d’enfant, l’identification du gène responsable d’une 

maladie est la première étape indispensable a la compréhension des dysfonctionnements liés a la  

maladie et donc la mise en place d’éventuelle stratégies thérapeutiques. 

 
                                                                               (Source : INSERM, AFM , France) 
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                                                                      Source :( Repère, Les avancées médico-scientifiques, AFM ,France) 
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                                                                                   ESSAIS THERAPEUTIQUES EN COURS 

NOM DE LA MALADIE                                               OU EN PREPARATION CHEZ L’HOMME 

                                                                       GENOTHERAPIES                                           PHARMACOTHERAPIES 
                                                                              

.Dystrophie musculaire de Duchenne   thérapie génique(France)                       glutamine(France),corticoïdes(Allema 

                                                                  transfert de cellules souches(Italie)       Pays-Bas, USA, UK),albuterol(USA), 
                                                                  greffe de myoblastes(Canada)               oxatomide(USA ,Belgique, Pays-Bas), 
                                                                  AC 133+ (Italie),plasmide(France)       coenzymeQ10(étude pilote),stéroïdes( 
                                                                  AVV-microdystrophine(USA)               USA,France), gentamycine(USA),  

                                                                  ARN-ti-sens(japon, Pays-Bas, France) crétine(Allemagne), PTC124(USA), 
                                                                                                                                     Morpholino(Australie).   
.Dystrophie musculaire de Becker          thérapie génique(France)                        

                                                                   Transfert de cellules souches(Italie)                         anticorps 
                                                                   Greffes de myoblastes(Canada)                      anti-myostatines(USA-UK) 
.Dystrophie musculaire des ceintures               2005-2006 
             Type Erb LGMD 2A                    thérapie génique(France)                    anticorps anti-myostatines(USA,UK) 
                                                                                                                                    Crétine monohydrase(USA) 
Dystrophie musculaire facio-scapulo-             2004-2005                                      salbutamol(Franc, Pays-Bas),albutero 
Humérale(FSH)                                         thérapie cellulaire(France)                   et oxandolone(USA)                                              

                                                                                                                                     



                                              COURIER DES LECTEURS 

Cette rubrique est ouverte à tous les lecteurs atteints  des maladies neuromusculaires et à 

leurs familles qui veulent poser des questions sur ses maladies ainsi que sur les avancées de la 

recherche génétique. 

Chaque lettre recevra une réponse personnelle. 

Veuillez adresser vos questions sois par lettre a notre adresse postale ci dessous : 

 

Dr Bouras Abdelkader 

05, rue yousfi Mohamed, 

16208, sidi m’hamed, 

Alger. 

 

Sois par Fax: +213 21 66.31.90 

Sois par E-Mail: asmnm@voila.fr, E-mail: asmnm@lycos.com 

…………………………………………………………………………………………………... 

 

VOTRE AVIS NOUS INTERESENT 

 
Afin d’ adapter votre journal au plus prés de vos préoccupations et de vos souhaits, donnez-

nous votre opinion et faites-nous part de vos suggestions. 

 

                                                               Cochez sur le point correspondant à votre réponse 

                                                      Votre avis sur les rubriques DYSTROPHINE 
                                 Vous intéressent-elles ?           Beaucoup                  Moyennement        Pas du tout 
 

Couverture           …………………………….        .                   .              .                                  
Editoriale              …………………………….    .                    .              .                              
Vie Associative     …………………………….       .                                   .                       . 
Faire Connaître    …………………………….      .                             .                     . 

Recherche Génétique ………………………...      .                    .              . 
Courrier des lecteurs …………………………   .                    .              . 
 

                                                     Votre avis sur la lisibilité des caractères d’imprimerie 
                          La lisibilité vous paraît              Bonne                      Moyenne               Insuffisante 

 

                                                                             .                             .                              . 
 

                                                      Vos commentaires 

 

 
 

 

 

 

                         A découper et à retourner à notre adresse postale au dessous 

 
…………………………………………………………………………………………………………… 
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Association Shifa of NeuroMuscular Diseases 
Association Shifa des Maladies NeuroMusculaires 

                       Domiciliation : Maison de jeunes hassan-elhassani de Bouzarea,16006, Alger. 

Bureau de l’ASMM : Bibliothèque municipale de Sidi M’hamed 

39TER, Nacera Nounou, 16012, Alger.    

                                             Mobile : +213 773.74.46.20 – Fax : +213 21.66.31.90 

E-Mail : asmnm@voila.fr, E-Mail: shifa@hushmail.com 
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