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Prise en charge de I'handicap
dans les affections

neurohéréditaires

¢ Consultation spécialisee hebdomadaire
depuis 1994

¢ Réseau de spécialistes: neurologues,
cardiologues, orthopédistes,
kinésithérapeutes

¢ Hospitalisation au service de Neurologie B et
de Neurogénetique pour une prise en charge
des malades
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Prise en charge de I'handicap
des affections neurohéereditaires

¢ La prise en charge muIt|d|SC|pI|na|re clinicien
et bioelogiste depuis 1995 :

¢ 9 medecins neurologues et neurologues en
formation

¢ 3 biologistes
— Examen clinigue
— Bilan biologigue, radiologique et neurophysiologigue
— Etablissement du diagnostic clinigue precis
— Enquete; familiale

— Etablissement; de [‘arbre genealogigue et
prelevement des malades
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Prise en charge de I'handicap
des affections neurohéereditaires

1- Diagnostic moléculaire :
¢ Diagnostic gengetigue

¢ [nformation du malade et de ses
PAFENLS

¢ Conseil genetique
2- Recherche :
¢ Recherche du gene

ler ColleguerMarecain
Neurescience &t iHandicap
10/12/2004-11/12/2004 5



L'Enquete Familiale sur le
terrain
- Association Marocaine de
Neurogenetigue
- Enguéte sur le terrain
Clinicien, biologiste, mfirmier

- Diagnoestic et prise en charge; des
REUVESUX: Cas

- Soutien en medicaments
— Faciliterfhospitalisation atlf SERVICE
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Prise en charge de I'handicap
des affections neurohéereditaires

¢ Consultation spécialisee :

¢ Interét :
— Etablissement dul diagnostic précis
— [franstiert du malade au laperatoire
— Prise en charge du malade

— Soutien; psychologigue dul malade et
de sa framille
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Prise en charge de I'handicap
des affections neurohéereditaires

¢ Consultation spécialisee :

¢ Contraintes :
— Financieres
— Handicaps multiples

— Mangue dun’ seutien permanent de
Fassistance; sociale

— Psychologues
— TTherapeutigues
— Bilan des malades
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Prise en charge de I'handicap
des affections neurohéréditaires

¢ Propositions :

— Creation d’un réseau structure officiel :
neurologues, orthopedistes,
kinésithérapeutes, cardiologues, psychologue
et assistantes sociales

— Creation d’un pole de competence en
neurogenetigue 2002 (neurologues,
orthopedistes, pediatres;, biochimistes,
neuropysiologistes, geneticiens) specifigue
alx: myopathes
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Prise en charge de I'handicap des
affections neurohéreditaires

¢ Subventions :
— [Lle Gouvernement
— es associations de malades
— | L.es donateurs

— [ es| subventions des organismes
INtErnatieonatix
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Maladies Héreditaires

¢ 15% des consultations
¢ Les Ataxies récessives: familles

¢ Les Neuropathies héréditaires : 77
EIIIES

¢ Les Myopathies : familles
¢ L' Amyotrophie spinale : familles

¢ Les Epilepsies myocloniques
progressives . amilles
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Maladies Héreditaires

ol’ Efpile_psie myoclonique juvénile :
amilles

¢ Les Crises familiales febriles :
familles

¢ Les Epilepsies généraliseées
idiopathiques : / familles

¢ Les Paraplégies spastiques :
EInIIES

¢ Les Ataxies autosomiques
dominantes : 1@ familles

ler ColleguerMarecain
Neurescience &t iHandicap
10/12/2004-11/12/2004 12



Diagnostic réalisé

€ Amyotrophie spinale progressive:

e Positif : 71
o

¢ Ataxie avec déficit en Vitamine E :
oPositif : 16
&

¢ Ataxie du au gene de la Frataxine
ePositif : 42
=
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Publications

Mapping of new locus for autosomal recessive spastic

paraplegia ( SPG28)
Bouslam N, Benomar A, Bouhouche A, Azzedine H, Durr A, Brice
A,Yahyaoui M, Stevanin G (In press 2004)

High incidence of SMN1 gene deletion in Moroccan adult-onset
spinal muscular atrophy patients

Bouhouche A, Benomar A, Birouk N, Bouslam N, Ouazzani R,
Yahyaoui M, Chkili T

Journal of Neurology 2003, 250: 1209-1213.
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Publications

Clinical differences between AVED patients and Friedreich Ataxia
with GAA expansion in 15 moroccan families

Ali Benomar, Mohammed Yahyaoui, Farid Meggouh,; Ahmed
Bouhouche, Naima Marzouki, Mohammed Boutchich, Naima
Bouslam; Abdelhaq Zaim; Michelle Schmitt, Halima Belaidi;
Reda Ouazzani; Taib Chkili & Michel Koenig,

J Neurol Sci. 2002 Jun 15;198(1-2):25-9

A locus for an axonal form of autosomal recessive CHARCOT-
MARIE-Tooth disease maps to chromoesome 1g21.2-g23.3.

A.Bouhouche, ABenomar, N.Biroulk, A.Mularoni, E-Meggouh,
J-iassin, D, Grid, A-Vandenberghie, M. Yahyaoui, T Chlkili,
A.Brice, . Legiiern.

Ay el Ceret 199955ep; 65(0): 722-7
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Publications

The first de novo mutation of the connexin 32 gene associated with X
linkedCharcot-Marie-Toothdisease.

F Meggouh, A Benomar, Il Rouger, S Tardieu, N Birouk, | Tassin, C
Barhoumi, M. Yahyaoui, T" Chkili, A Brice and E Leguern

J Med Genet. 1996 Mar;55(3):251-2

T'he gene for autosomal dominant cerebellar Ataxia With
pigmentarymacular dystrophy maps to chromosome 3p12-p21.1.
A Benomar, IL. Kioll, G.Stevanin, E. Leguern, G. Cancel, H.Ouhabi, M.

Zaim, A. Dury, J. Gil, N. Ravise, €. Busque, € Penet, |.
Weeisenbach, M. Yahyaoui, T Chkili Y. Agid "€ Vanbrokoven
& A. Brice.

NutvreGenetics), Vol 10) M 19955 64=-66.

ler ColleguerMarecain
Neurescience &t iHandicap
10/12/2004-11/12/2004 16



loguerMarocaln

0)

o rl=lpleliez] o)




	Handicap et Maladies Neurologiques Héréditaires
	Prise en charge de l’handicap dans les affections neurohéréditaires
	Prise en charge de l’handicap des affections neurohéréditaires
	Prise en charge de l’handicap des affections neurohéréditaires
	L’Enquête Familiale sur le terrain
	Prise en charge de l’handicap des affections neurohéréditaires
	Prise en charge de l’handicap des affections neurohéréditaires
	Prise en charge de l’handicap des affections neurohéréditaires
	Prise en charge de l’handicap des affections neurohéréditaires
	Maladies Héréditaires
	Maladies Héréditaires
	Diagnostic réalisé
	Publications
	Publications
	Publications
	CONCLUSION

