
«Mektoub-AMT infos» est un 
bulletin d’information destiné 
aux personnes atteintes de ma-
ladies neuromusculaires, hé-
réditaires et génétiques et leur 
entourage. Il sera également 
diffusé aux professionnels mé-
dicaux, paramédicaux et sociaux.
Il fera le point, dans un premier 
temps, tous les six mois et ulté-
rieurement, tous les trois mois 
sur les activités de l’AMT, les 
découvertes scientifiques, des 
conseils pratiques et recom-
mandations médicales, socia-
les et techniques dont le but est 
le bien être du malade.
Dans ce premier numéro, 
consacré à la présentation de 
l’AMT, nous vous livrons un 
bilan succinct des quinze an-
nées écoulées, depuis la créa-
tion de l’Association en sep-
tembre 1991.
Nous exposerons aussi, à côté 
des principales actions réa-
lisées, un bref aperçu sur les 
consultations multidisciplinai-
res et sur la prise en charge res-
piratoire du myopathe 

 infos
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En quinze années d’activité depuis sa 
création en septembre 1991, l’Associa-
tion des myopathes de Tunisie (AMT) a 
poursuivi sans relâche, la concrétisation 
de ses nobles objectifs.
A la fois sociales et médicales, les ac-
tions de l’AMT se sont distinguées par 
leur sérieux, efficacité et originalité.

Actions sociales
Sur le plan social l’AMT a réalisé plusieurs 
actions répondant aux besoins suivants :
• Autonomie et mobilité : distribution de 
fauteuils roulants simples et électriques, 
lits orthopédiques, soulève malades et 
autres aides techniques.
• Maintenance et réparation : Création 
d’un atelier équipé pour la réparation 
et la maintenance des aides techniques 
et d’appareillage médical , en collabo-
ration avec l’INSAT, Handicap Interna-
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tional, Traits d’Union, Institut Français de 
Coopération. 
- Formation de techniciens.
- Tables rondes sur les problèmes des aides 
techniques. 
• Adaptation du logement :
 - Aménagement architectural (construction 
de rampe, WC avec cuvette siège, douche, 
revêtement de sol etc…)
 - Mobilier (lits, chaises, tables, appareils 
de chauffage…)    (Suite en page2)

Créée en 1991 et à but non 
lucratif, l’Association des 
Myopathes de Tunisie est 
une association de familles 
et de malades touchés par 
la myopathie et autres ma-
ladies neuromusculaires, 
génétiques et héréditaires.

Qu’est-ce que 
la myopathie ?

C’est une maladie neu-
romusculaire évolutive    
grave qui entraîne un af-
faiblissement progressif 
des muscles et confine  
le malade au fauteuil rou-
lant, le rendant dépendant 
d’une tierce personne pour 
ses besoins élémentaires 
et entraînant des répercus-

L’ Association des Myopathes de Tunisie en bref
sions sur les plans, écono-
mique et social.

Ce que nous voulons ?
Nous voulons améliorer la 
qualité de vie de nos mala-
des afin de leur assurer un 
minimum de confort et une 
promotion sociale.
Nous voulons également 
lutter contre la myopathie 
en encourageant la recher-
che scientifique pour trou-
ver une solution à ce mal.

Ce que nous faisons ?
Nous menons des actions 
médico-sociales, pour 
restaurer l’autonomie du 
myopathe, l’insérer dans 
la vie active et l’aider à ré-
sister à la maladie.

Ce qui nous permet 
d’avancer ?

C’est vous…votre géné-
rosité, votre solidarité et 
votre soutien moral et fi-
nancier.
Comment aider l’AMT ?

En faisant des dons en es-
pèces au profit de l’AMT, 
versés dans ses comptes 
bancaires ( voir encadré 
plus haut) ou dans son 
compte courant postal 
CCP : 26 13 23.
En faisant des dons en na-
ture (fauteuils roulants et 
autres aides techniques, 
mobilier, couvertures, ap-
pareils de chauffage, maté-
riaux de construction etc..)
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(Lire en p.2) (Lire en p.2)

Cuisines d’ici et d’ailleurs  
Grâce à la participation d’un 
grand nombre de partenaires 
(Ministères, Ambassades, Gou-
vernorats, Institutions publi-
ques et privées, associations…) 
l’AMT a pu, à partir de 2001, 
organiser ces manifestations 
sur l’esplanade du Musée de 
Carthage. Au programme : des 
spécialités culinaires nationales 
et internationales, une tombola, 
une brocante, des jeux pour en-
fants, une animation artistique et 
un bazar international. 
Rappelons qu’à son démarrage 
en mai 2000, la manifestation 
s’intitulait « Cuisines du monde ».

Avancer ? Oui ! Grâce à vous, à votre générosité, votre 
solidarité et votre soutien moral et financier...
CCB : (STB Manar II) : 10 209 07711 1047826 788 11
(BNA siège) : 120 0101 000376 F - (CCP Manar II) : 26 13 23 
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Prise en charge 
respiratoire du myopathe

La consultation 
multidisciplinaire

∞LU–« ¥πV «ôß∑Ld«̧ ≠w ±ºÚb… «∞πLFOW 
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(Suite de la page1)
• Amélioration des ressources
- Création de sources de revenu 
- Parrainage (aide financière men-
suelle).
• Insertion scolaire et profes-
sionnelle : Intervention auprès 
des responsables pour assurer 
aux myopathes les conditions de 
scolarisation et de travail les plus 
favorables.      

Actions médicales 
Parmi elles :
• Recherche scientifique : L’AMT 
encourage la recherche dans le 
domaine.
• Consultation médicale multidis-
ciplinaire : examens réguliers du 
myopathe par des médecins de 

différentes spécialités.
• Soins à domicile : Visite de ma-
lades dans leur environnement .
- kinésithérapie (orthopédique et 
respiratoire) : la kinésithérapie 
étant d’importance vitale pour les 
myopathes).
Ce programme consiste en : la 
formation de kinésithérapeutes 
(rééducation spécifique au myo-
pathe).
- L’acquisition des équipements 
techniques nécessaires.
- Assistance respiratoire au moyen 
de respirateurs.
• Organisation de symposiums 
médicaux : Sur la prise en charge 
médicale du myopathe.
• Participation aux congrès mé-

dicaux internationaux 
L’A.M.T est souvent invitée 
aux congrès médicaux interna-
tionaux organisés sur le thème 
des maladies neuromusculaires. 
Elle se fait représenter par les 
médecins tunisiens qui collabo-
rent avec elle. 

Les grandes manifestations 
de l’AMT 

Parmi elles :
• Le Téléthon 1991
• Cuisines du monde : 21 Mai 
2000
• Cuisines d’ici et d’ailleurs : 
2001, 2002, 2003, 2004, 2005 et 
2006

Dans les myopathies, l’atteinte 
des muscles respiratoires est 
constante, bien que variable 
dans sa sévérité et son évolu-
tivité. Elle aboutit à un han-
dicap fonctionnel et dans les 
formes sévères où l’hématose 
est compromise elle peut met-
tre en jeu la vie des malades. 
L’assistance ventilatoire mé-
canique permet de faire face à 
cette défaillance respiratoire. 
Les avancées scientifiques ont 
permis la conception et la mise 
sur le marché de nouveaux 
types de respirateurs adaptés 
à la ventilation mécanique au 

Prise en charge respiratoire du myopathe
long cours à domicile. Ceci a 
permis une amélioration de la 
qualité de vie, une réduction de 
la morbidité et un allongement 
de la survie des myopathes. 
Depuis 1998 l’AMT a entamé 
un programme d’assistance 
à domicile pour ses affiliés. 
Elle s’est dotée pour cela de 
relaxateurs de pression pour 
la kinésithérapie respiratoire 
et de respirateurs adaptés à la 
ventilation mécanique au long 
cours à domicile. Afin de per-
mettre une évaluation régulière 
de la fonction respiratoire des 
malades, leur prise en charge 

dans les services spécialisés 
et une continuité des soins à 
domicile, l’AMT s’est lancée 
dans une politique de sensibili-
sation de tous les intervenants 
de l’assistance ventilatoire les 
médecins, les kinésitérapeu-
tes, les fournisseurs de l’ap-
pareillage respiratoire et des 
caisses de sécurité sociale. Elle 
supervise des cycles de forma-
tion pour le personnel médical 
et paramédical (stage à l’étran-
ger, invitation des spécialistes, 
organisation de symposium) 
pour l’initiation à l’assistance 
ventilatoire à domicile                  

Sérieux, efficacité et originalité

Les maladies neuromusculaires sont des patho-
logies évolutives pour la plupart desquelles il 
n’existe aucun traitement médical curatif. Les 
conséquences multiples du processus évolutif 
aux plans orthopédique, respiratoire, cardiaque, 
digestif, urologique etc…recouvrent le champ 
de différentes spécialités médicales et paramé-
dicales. La prise en charge des patients neuro-
musculaires, pour le moment essentiellement 
palliative, nécessite une multidisciplinarité : la 
consultation multidisciplinaire. 
Dans le cadre de ses activités médico-sociales, 
l’Association des Myopathes de Tunisie
a organisé depuis 1998 la consultation multi-
disciplinaire. Cette action est mise sur pied 
grâce à la collaboration précieuse d’imminents 
professeurs en médecine et des docteurs dans 
différentes disciplines. 
La consultation multidisciplinaire, a pour objet 
de diriger les malades vers des services hospi-
taliers où des médecins spécialistes (neurolo-
gue, pneumologue, cardiologue, réanimateur, 
orthopédiste, médecin physique, gastrologue, 
urologue, etc…) dont le souci est de mettre en 
œuvre tous les moyens disponibles depuis le 
traitement des fonctions progressivement alté-
rées par la maladie, jusqu’au recours aux tech-
niques de la réanimation. Cette prise en charge 
médicale a un effet bénéfique sur le confort, du 

malade et éventuellement sur sa durée de vie. 
La prise en charge multidisciplinaire s’avère 
nécessaire et urgente ; car au moment où les dé-
veloppements de la recherche sont prometteurs, 
les années d’attente doivent être l’occasion de 
permettre aux malades de se maintenir dans les 
meilleures conditions tant physiques que psy-
chologiques. 

Modalités pratiques
• Chaque malade doit être examiné une fois tous 
les deux ans par des spécialistes les résultats 
sont notés dans le carnet de contrôle médical. 
• Chaque malade détient un carnet de contrôle 
médical. Ce carnet est composé de fiches con-
çues pour recevoir le maximum de renseigne-
ments médicaux décrivant l’état de santé du ma-
lade et permettant ainsi le suivi de l’évolution 
de la maladie. Sont également inscrites dans le 
carnet des consignes permettant une meilleure 
qualité de soins et une prise en charge efficace 
de chaque patient (médicaments proscrits, subs-
tances auxquelles le sujet est allergique etc… le 
geste à éviter). 
• Des briefings sur les maladies neuromuscu-
laires et leurs complications sont communiqués 
régulièrement aux médecins de diverses spécia-
lités qui s’intéressent aux personnes atteintes de 
ces maladies

La consultation multidisciplinaire

Au quotidien

L’AMT sur Internet
Grâce à la générosité de 
M. Jean-Denis Michau, 
D.G. de NETWORK, 
l’AMT a pu actualiser 
son site Internet : 
www.amt-tunis.org
AFM - Handicap 
International
L’association des myo-
pathes de Tunisie ( AMT) 
vient de signer une 2ème 
convention de partena-
riat avec Handicap In-
ternational et ce dans le 
cadre du soutien finan-
cier de l’AFM (Asso-
ciation Française contre 
les Myopathies) aux as-
sociations de myopathes 
dans les pays du Ma-
ghreb. 
Ce bulletin a pu, ainsi, 
voir le jour grâce à cette 
collaboration.
Don d’Emmaüs
L’AMT vient de rece-
voir un don de la célèbre 
association «Emmaüs».
Il s’agit d’un important 
lot de vêtements, de ma-
telas, de chaises roulan-
tes, de lits médicalisés 
ainsi que divers types 
d’appareils pour handi-
capés, en particulier des 
déambulateurs.
Au service de l’AMT
• Un Comité directeur 
de cinq membres.
• Un Conseil scientifique 
(médecins spécialistes, 
chercheurs).
• Un Conseil social (ju-
ristes, assistants sociaux, 
kinésithérapeutes, archi-
tectes et techniciens ).
• Un grand nombre de 
bénévoles.
Réunion du Conseil 
scientifique
Le conseil scientifique 
de l’AMT a tenu, tout 
récemment sa réunion 
périodique. 
À l’ordre du jour, plu-
sieurs points se rappor-
tant aux consultations 
médicales.
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°∑u≤f Ë îU̧§NU, ÆU±X 

«∞NOµW «∞Lb¥d… °S•b«À ±uÆl 

∞KπLFOW ´Kv «ô≤∑d≤U‹,

ËÆb ¢∂d́X ®dØW (≠uØºU‰ 

Æd«·) °∑JU∞On ¢BLOr «∞LuÆl 

Ë®dØW » °ö≤OX TENALP « 

°LM̀ «∞πLFOW ≈®∑d«ØU ßMu¥U 

ÆU°ö ∞K∑πb¥b.

«∞d́U¥W «∞B∫OW 

- ¢MEOr «∞H∫h «∞D∂w ±∑Fbœ 

«ôî∑BUÅU‹ : °LºÚb… ´bœ 

îLºW ́Ad… ßMW ±s «ù≤πU“

±s «∞LRßºU‹ «ôß∑AHUzOW Ë±s 

«ôßU¢c… Ë «ô©∂U¡ «∞Lª∑BOs ≠w 

±ª∑Kn «∞LOUœ¥s ¥∑r ≠∫h ±d¥i 

«∞FCö‹ Ë ±∑U°FW ¢Du¸«¢t «∞B∫OW.

- ¢MEOr «∞LºÚb… ´Kv «∞∑MHf 

«ô∞w °U∞∂OX : ¢LJOs ±d{v 

«∞FCö‹ «∞c¥s ¥FU≤uÊ ±s ≤Ih 

Ø∂Od ≠w «∞Ib¸… ´Kv «∞∑MHf ±s 

≈ß∑FLU‰ ¬∞W «∞∑MHf °U∞∂OX.

- «∞FöÃ «∞D∂OFw °U∞∂OX : ¢LJOs 

«∞Ld{v ±s •Bh ¢b∞Op 

Ë¢P≥Oq ≠w «∞∂OX °u«ßDW ≠d¥o 

±s «∞HMOOs «∞Lª∑BOs ≠w «∞∑b∞Op 

¢r ¢b¸¥∂Nr ≠w ≥c« «∞LπU‰.

• ôÊ îb±U‹ «∞πLFOW ∞LMªd©ONU 

«∞LFuÆOs ∞r ¢ALq ∞∫b «ôÊ ØU≠W 

«∞LBU°Os °Nc« «∞Ld÷ °U∞∂öœ 

«∞∑u≤ºOW.

• ôÊ ±ºÚb… ±Fu‚ Ë«•b ¢∑DKV 

±s «∞πLFOW ±∂U∞m ≥U±W ́KLU √Ê : 

• £Ls «∞Jdßw «∞JNd°Uzw «∞L∑∫d„ 

¥∑d«ËÕ °Os 0063 Ë 0005 œ¥MU̧ 

≥c« °Uô{U≠W «∞v ¢JU∞On ÅOU≤∑t

(005 œ¥MU̧ ≠w «∞ºMW ¢Id¥∂U.) 

• ¢JOOn Ë ¢Du¥l «∞ºJs ∞∫U§OU‹ 

«∞LFu‚ ¥∑DKV ±U ô ¥Iq ́s0003 œ.

•  £Ls ̧«≠FW ±d¥i ¥∂Km Æd«°W 0003 œ.

∞LU–« ¥πV «ôß∑Ld«̧ ≠w ±ºÚb… «∞πLFOW 

ôÊ «∞πLFOW °Uô{U≠W «∞v ±u«ÅKW 

¬≤AD∑NU «∞ºU°o –Ød≥U ¢F∑eÂ: 

• ¢ußOl «∞MAU©U‹ «∞ªUÅW 

°U∞d́U¥W «∞B∫OW ∞∑ALq ±d{v 

«∞FCö‹ «∞IU©MOs  °b«îq «∞πLNu¸¥W

• ¢Ju¥s ≠d¥o ±s ±ºÚbÍ 

«∞LFUÆOs °U∞∂OX ∞LºÚb¢Nr ́Kv 

«∞IOUÂ °∫U§OU¢Nr «∞Ou±OW «∞CdË¸¥W

•«∞L∏U°d… ́Kv ≈Åb«̧  «∞≤Ad¥W 

«∞b«îKOW ô®̧Uœ «∞LMªd©Os 

Ë≈́ö±Nr °Jq ±U ¥∑Bq °NcÁ 

«ô±d«÷ Ë °Pîd «∞Lº∑πb«‹ 

≠w ±πU‰ «∞∂∫Y «∞FKLw Ë«∞d́U¥W 

«∞D∂OW Ë«∞ªb±U‹ «ô§∑LÚOW.

 • ôÊ ±‡d{v «∞FCö‹ «∞LMª‡d©Os 

°U∞πLFO‡W ¥∑‡r ≤IK‡Nr °‡Uß∑L‡d«̧«∞‡v 

«∞L‡RßºU‹ «ôß∑AHUzOW Ë«∞Fuœ… 

°Nr «∞v ±M‡U“∞N‡r ØL‡U ¥RœÍ ≠d¥‡o 

«∞FLq «ô§∑LÚw °U∞πLFO‡W “¥U̧«‹ 

±Ob«≤OW «∞v ±ª∑Kn §NU‹ «∞πLNu¸¥W 

∞ö©öŸ ´s Ø∏V ´Kv √Ë{UŸ 

«∞Ld{v Ë¢Ib¥r «∞LºÚ‡b«‹ 

Ë±b≥‡r °LU ¥º∑∫I‡u≤t ±s ±F‡b«‹ 

îUÅW °Nr ±∏q «∞Jd«ßw «∞L∑∫dØW 

Ë«∞∫AU¥U Ë«ôô‹ «∞LºÚb… ´Kv 

«∞∑MHf Ë̈Od≥U..

 • °∑Ib¥r ±ºÚb«‹ ±U∞OW ∞HUzb… «∞πLFOW °∫ºU°NU 

«∞∂MJw  ) II ranaM BTS ( :

11 887  6287401  11770 90201

√Ë «∞∂d¥bÍ (II ranaM PCC( : 32 31 62  

¢AπOl «∞∂∫Y «∞FKLw 

¢AπOl «∞∂∫Y «∞FKLw ≠w ±πU‰ 

¬±d«÷ «∞FCö‹ Ë «ôB́U» 

«∞πOMOW «∞u¸«£OW Ë ±s ¬≥r ≤∑UzZ ≥c« 

«∞∂∫Y ≈Ø∑AU· ´bœ ±s «∞πOMU‹ 

«∞Lº∂∂W ∞NcÁ «ô±d«÷ Ë ±MNU 

±d÷ «∞FCö‹ «∞∑u≤ºw Ë –∞p ±s 

©d· ±πLúW ±s «∞∂U•∏Os °U∞LFNb 

«∞Iu±w ô±d«÷ «ôB́U» °∑u≤f.

«∞J‡‡H‡‡U∞‡W

¢∑L∏‡q «∞JH‡U∞W ≠w ¢I‡b¥r ±º‡Úb… 

±U∞O‡W ®N‡d¥W ¢b≠l ±∂U®d… ±s 

«∞JHO‡q «∞‡v «∞LFu‚ «∞LFu“ ¬Ë«∞v 

Ë∞Ot

ØOn ¥LJs ±ºÚb… «∞πLFOW ? 

(°IOW  h.1(

≠‡‡w î‡b±‡‡W «∞π‡L‡F‡O‡‡W

• ≥Oµ‡‡W ±‡b¥‡d… ±∑J‡u≤‡W ±s 

î‡L‡º‡W √́‡C‡U¡ .

• ±πK‡f ©‡∂‡w : √©∂‡U¡ ±s ±ª∑Kn 

«ôî∑‡B‡UÅU‹ Ë°‡U•‡∏‡uÊ.        

• ±π‡K‡f «§∑L‡‡Ú‡w: (•‡I‡uÆO‡uÊ, 

±‡d®‡bËÊ «§‡∑‡LÚ‡O‡uÊ, 

√î‡B‡UzO‡uÊ ≠‡w «∞F‡öÃ «∞D‡∂O‡Fw, 

±N‡M‡bß‡uÊ ±‡F‡L‡U̧¥‡uÊ 

Ë¢IM‡OuÊ.)

• ́‡‡‡bœ Ø∂O‡‡d ±s «∞L∑D‡ú‡O‡s.

±∫DU‹

 1200101 000376 F : (BNA siège)

• °∑Ib¥r ±ºÚb«‹ ́OMOW ( Ød«ßw ±∑∫dØW √Ë ̈Od≥U 

±s «∞∑πNOe«‹ «∞∑IMOW, √£UÀ, √̈DOW, ßªU≤U‹ , ±u«œ 

°MU¡)...

• «∞∑JHq °Ld¥i ́Cö‹ √Ë √Ø∏d.
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«∞πLFO‡W «∞∑u≤ºO‡W 

∞L‡d{‡v «∞FC‡ö‹

≤NZ ́eË“ «∞d°Úw - “≤IW 6 

≤e≥W 4 - ®IW 1 - 2902 «∞LMU̧II

«∞NU¢n :315 388 17 )612(

             880 688 17 )612(

«∞HUØf: 979 488 17 )612( 

«∞∂d¥b «ù∞J∑dË≤w : nt.tenalp@tma 

«∞Ld•uÂ «_ß∑U– «∞bØ∑u¸ 

±Mπw °s •LOb…

«∞dzOf «∞ºU°o ∞KLπKf «∞FKLw 

∞KπLFOW «∞∑u≤ºOÒW ∞Ld{v 

«∞FCö‹ îö‰ ≤bË… ≤EL∑NU 

«∞πLFOW

≤∫s ≠w «≤∑EU̧ ±ö•EU¢Jr Ë«Æ∑d«•U¢Jr •u‰ ≥cÁ «∞MAd¥W «∞bË¸¥ÒW.


