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MMIISSSSIIOONN
Le Centre de Référence Neuromusculaire UCL Saint�Luc se
veut d’accueillir toute personne atteinte d’une maladie
neuromusculaire� Poser un diagnostic précis� proposer le
traitement approprié� optimaliser la prise en charge�
conseiller et orienter le patient� ses proches et son équipe
soignante en constituent la mission�
LL’’oobbjjeeccttiiff  pprriinncciippaall est dd’’aamméélliioorreerr  llaa  qquuaalliittéé  ddee  vviiee� ddee
rraalleennttiirr  llaa  pprrooggrreessssiioonn  ddee  llaa  mmaallaaddiiee� dd’’éévviitteerr  eett  ddee
ccoommbbaattttrree  lleess  ccoommpplliiccaattiioonnss� dd’’aamméélliioorreerr  llee  pprroonnoossttiicc�

SSTTRRUUCCTTUURREE  EETT  
FFOONNCCTTIIOONNNNEEMMEENNTT
Le Centre de Référence Neuromusculaire UCL Saint�Luc
regroupe une ééqquuiippee  mmuullttiiddiisscciipplliinnaaiirree d’experts médi�
caux et paramédicaux dans le domaine des maladies neuro�
musculaires dont les activités sont coordinées par le
Secrétariat�

Le noyau de l’ééqquuiippee  mmééddiiccaallee� composé de spécialistes en
neurologie (PPrr  PP��  VVaann  ddeenn  BBeerrgghh)� neuropédiatrie
(DDrr  MM����CCll��  BBeellppaaiirree)� médecine physique (DDrr  AA��  RReennddeerrss) et
génétique (PPrr  CChh��  VVeerreelllleenn��DDuummoouulliinn) est entouré de spé�
cialistes médicaux en toute discipline intéressant les mal�
adies neuromusculaires tant chez l’enfant que chez
l’adulte (anesthésiologie� cardiologie� dermatologie�
endocrinologie� gastro�entérologie� gynécologie�
médecine interne� médecine d’urgence� obstétrique�
ophtalmologie� orthopédie� pédiatrie� pneumologie� psy�
chiatrie� stomatologie� urologie)� L’expertise de cette
équipe médicale permet de poser le diagnostic et d’assurer le
suivi et le traitement médical aux consultations
neuromusculaires multidisciplinaires bi�mensuelles�

Tous lleess  eexxaammeennss  mmééddiiccoo��tteecchhnniiqquueess (e�a� électromyo�
graphie� biopsie neuromusculaire avec analyses
histologiques et biochimiques� analyse de l’ADN� bilan
cardio�pulmonaire) s’effectuent au sein du Centre de
Référence Neuromusculaire UCL Saint�Luc� Certaines
analyses de laboratoire hyperspécialisées se font
en collaboration avec des laboratoires de pointe de par le
monde entier�

L’ééqquuiippee  ddee  rréééédduuccaattiioonn est étoffée de spécialistes
paramédicaux en matière de revalidation neuromusculaire�
Elle est composée d’une infirmière (MMllllee  MM��NN�� HHeellsseemmaannss)�
une ergothérapeute (MMmmee  DD��  LLaarriiddaanntt)� t r o i s
kinésithérapeutes (MMmmee  CC��  LLeeccoonnttee� MMllllee  VV�� KKiinneett  et
MMrr  PP��  DDeellgguussttee)� un  psychologue (MMrr    DD��  VVaann    YYppeerrsseellee)� une
assistante soc ia le ( MMllllee MM�� NNooëëll ) et deux diététi�
ciennes (MMmmee  MM�� VViiggnniioobbllee et MMmmee  MM��  DDaassssyy)� 

Avec les médecin�spécialistes en revalidation neuromusculaire
(DDrr  AA��  RReennddeerrss��  DDrr  MM����CCll��  BBeellppaaiirree  et PPrr  PP��  VVaann  ddeenn  BBeerrgghh)�
cette équipe assure une consultation de rééducation bi�
hebdomadaire ainsi que des visites à domicile régulières�

Les dossiers des patients se discutent de façon systéma�
tique aux réunions en équipe multidisciplinaire� ce qui
permet de raccourcir et d’affiner la procédure diagnostique
et d’accélérer la prise en charge avec proposition d’un pro�
gramme de soins médicaux ainsi qu’un programme de
soins de rééducation au patient� ses proches et son
équipe soignante à domicile�

CCOONNVVEENNTTIIOONN  
NNEEUURROOMMUUSSCCUULLAAIIRREE
AAlloorrss  qquuee  lleess  ccoonnssuullttaattiioonnss  mmééddiiccaalleess  aaiinnssii  qquuee  lleess  pprreessttaa��
ttiioonnss  mmééddiiccoo��tteecchhnniiqquueess  ss’’eeffffeeccttuueenntt  sseelloonn  lleess  ttaarr��
iiffss  eett  lleess rreemmbboouurrsseemmeennttss  ddee  llaa  nnoommeennccllaattuurree  IINNAAMMII��  llaa
pprriissee  eenn  cchhaarrggee  ppaarr  ll’’ééqquuiippee  ddee  rréééédduuccaattiioonn  dduu  CCeennttrree  ddee
RRééfféérreennccee  NNeeuurroommuussccuullaaiirree  UUCCLL  SSaaiinntt��LLuucc  eesstt  rreenndduuee
ppoossssiibbllee  ppaarr  uunnee  iinnddeemmnniittéé  ffoorrffaaiittaaiirree  ppaayyééee  ppaarr  ppaattiieenntt
ppaarr  ssoonn  oorrggaanniissmmee  aassssuurreeuurr  ((mmuuttuuaalliittéé))��  
Tout  programme de rééducation ne commence que
lorsqu’une demande de remboursement dans le cadre de
la convention neuromusculaire signée par le patient et
appuyée par un rapport médical circonstancié a été
adressée au médecin�conseil  de la mutualité�
Tout accord est renouvelable annuellement�

DDYYSSTTRROOPPHHIIEESS  MMUUSSCCUULLAAIIRREESS  
Congénitales
Duchenne/Becker
Facio�scapulo�humérale (Landouzy�Dejerine)
Ceintures
Emery�Dreyfuss
Distales
Oculo�pharyngée
Myotoniques (e�a� Steinert)

MMYYOOTTOONNIIEESS  CCOONNGGEENNIITTAALLEESS
Thomsen
Becker
Paramyotonie

PPAARRAALLYYSSIIEESS  PPEERRIIOODDIIQQUUEESS

MMYYOOPPAATTHHIIEESS  CCOONNGGEENNIITTAALLEESS
Central Core
Nemaline
Myotubulaire/Centronucleaire

MMYYOOPPAATTHHIIEESS  MMEETTAABBOOLLIIQQUUEESS
Glycogénoses
Déficience en carnitine
Déficience en Carnitine Palmitoyl Transférase
Mitochondriales

MMYYOOPPAATTHHIIEESS  IINNFFLLAAMMMMAATTOOIIRREESS
Polymyosite
Dermatomyosite
Myosite à corps d’inclusion

AAUUTTRREESS  MMYYOOPPAATTHHIIEESS

AAUUTTRREESS  NNEEUURROOPPAATTHHIIEESS

MMYYAASSTTHHEENNIIEE
MMYYAASSTTHHEENNIIEE  CCOONNGGEENNIITTAALLEE
SSYYNNDDRROOMMEE  DDEE  LLAAMMBBEERRTT��EEAATTOONN

SSCCLLEERROOSSEE  LLAATTEERRAALLEE  AAMMYYOOTTRROOPPHHIIQQUUEE

SSYYNNDDRROOMMEE  PPOOSSTTPPOOLLIIOO

AAMMYYOOTTRROOPPHHIIEESS  SSPPIINNAALLEESS
Werdnig�Hoffmann
Kugelberg�Welander
Bulbospinale (Kennedy)
Distales

NNEEUURROOPPAATTHHIIEESS  HHEERREEDDIITTAAIIRREESS
Charcot�Marie�Tooth
Sensibilité à la compression
Sensitives
Ataxie de Friedreich
Amyloïdose

NNEEUURROOPPAATTHHIIEESS  IINNFFLLAAMMMMAATTOOIIRREESS
Syndrome de Guillain�Barré
CIDP
Neuropathie motrice multifocale
Vasculite

NNEEUURROOPPAATTHHIIEESS  DDEESS  MMAALLAADDIIEESS  SSYYSSTTEEMMIIQQUUEESS
Neuropathies diabétiques
Neuropathies des connectivites
Neuropathies carentielles
Neuropathies paranéoplasiques

CCOOOORRDDOONNNNEEEESS    DDUU  CCEENNTTRREE  DDEE  RREEFFEERREENNCCEE  
NNEEUURROOMMUUSSCCUULLAAIIRREE  
UUCCLL  SSAAIINNTT��LLUUCC

Coordonnateur: PPrr  PP��  VVaann  ddeenn  BBeerrgghh
Secrétariat: MMmmee  MM����CChhrr��  BBaarrddèècchhee��  MMmmee    MM����CChhrr��  VViivveeggnniiss��  MMmmee  AA�� MMaallaaiissee  
Infirmière: MMllllee  MM��NN��  HHeellsseemmaannss
Cliniques universitaires Saint�Luc
avenue Hippocrate ��/�����
���� Bruxelles
Tél�: ��/�	
������
FAX: ��/�	
������

CCOOOORRDDOONNNNEEEESS  
DDEESS  AASSSSOOCCIIAATTIIOONNSS  DDEE  PPAATTIIEENNTTSS

AABBMMMM  aassbbll  ��  AAssssoocciiaattiioonn  BBeellggee  
ccoonnttrree  lleess  MMaallaaddiieess  nneeuurroo��MMuussccuullaaiirreess
SSiièèggee  ssoocciiaall  ::  
rruuee  dduu  BBllaanncc  BBooiiss��  ��
����		��  PPeerrwweezz
TTééll//ffaaxx  ::  ��
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��
EE��mmaaiill  ::  AABBMMMM@@sskkyynneett��bbee

NNEEMMAA  vvzzww��VVllaaaammssee  vveerreenniiggiinngg  
NNeeuurroommuussccuullaaiirree  AAaannddooeenniinnggeenn
SSeeccrreettaarriiaaaatt  ::
JJaaggeerrssttrraaaatt  ����
��������  DDiieeppeennbbeeeekk��
TTééll  ::������//������������

��
EE��mmaaiill  ::  NNeemmaa@@PPaannddoorraa��bbee

MMYYAASSTTHHEENNIIAA
MMmmee  NNuunnzziiaattaa  MMoorrrreeaallee MMrr  VVeerrmmeeeerrsscchh  WWiillllyy
rruuee  RReennéé  DDee  CCoooommaann����
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