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L’AFM-Téléthon a conduit une enquête nationale auprès des personnes atteintes 

de dystrophies musculaires de Duchenne ou de Becker et de leurs familles. De 

nombreux champs ont été explorés (diagnostic et manifestations de ces maladies, 

prises en charge, impacts sur la vie quotidienne…). Les données collectées vont 

permettre de proposer des pistes d’amélioration pour l’accompagnement, la 

recherche et la prise en charge médicale. Le questionnaire a été diffusé entre 

novembre 2013 et janvier 2014 auprès des familles accompagnées par les Services 

régionaux. Plus de 600 personnes ont répondu.

Dystrophies

musculaires

de duchenne

et becker :
VÉCU ET ATTENTES
DES PERSONNES 
CONCERNÉES
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Déroulement de l’enquête
Le questionnaire a été élaboré par des personnes concernées par la 

dystrophie musculaire de Duchenne (DMD) ou la dystrophie muscu-

laire de Becker (DMB), des professionnels de l’AFM-Téléthon et des 

médecins experts dans le diagnostic et la prise en charge de ces 

maladies. Il a bénéfi cié de l’appui méthodologique d’Opinion Way, 

société spécialisée dans la conduite d’enquêtes et de sondages 

d’opinion.

Il a été diffusé par courrier auprès de 2 083 familles concernées en 

contact avec l’AFM-Téléthon.

Pendant les 2 mois de l’enquête (du 20/11/2013 au 17/01/2014), 

663 personnes ont répondu au questionnaire, soit par écrit, soit par 

internet, ce qui donne un taux de réponse satisfaisant de 32%. 
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Les personnes concernées par la dystrophie musculaire de Duchenne (445) 
sont deux fois plus nombreuses que les personnes concernées par la dystro-
phie musculaire de Becker (218) à avoir répondu.

Les personnes concernées par la DMD sont âgées de 22 ans en moyenne et 
l’âge moyen de celles atteintes de DMB est de 43 ans. 

La plupart des personnes qui ont répondu à l’enquête vit en habitat individuel 
(85 %), et très majoritairement chez les parents pour les personnes atteintes 
de DMD.

les personnes ayant répondu 
à l’enquête

45%

21%

20%

10%

2%

2%

1%

7%

10%

13%

27%

32%

8%

2%

Dystrophie musculaire de Duchenne
Nombre de répondants : 445

Dystrophie musculaire de Becker
Nombre de répondants : 218

0-17 ans

18-24 ans

25-34 ans

35-49 ans

50-64 ans

65 ans et +

Non réponse

87%

8%

2

1%

4%

0%

34%

41%

21%

2%

2%

Dystrophie musculaire de Duchenne
Nombre de répondants : 445

Dystrophie musculaire de Becker
Nombre de répondants : 218

Chez les parents

En couple

Seul

En colocation

Non réponse

Mode de vie des personnes en habitat individuel

Âge des répondants
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Dans la majorité des cas, il n’y a pas d’autres personnes concernées par la 
maladie dans la famille (75% dans la DMD et 50% dans la DMB).

Les premiers symptômes 

•  Pour la DMD, les premiers symptômes sont apparus en moyenne à 5 ans 
et dans 44% des cas, avant l’âge de 3 ans.

•  Pour la DMB, l’âge moyen des premiers symptômes est de 14 ans.

Les premières diffi cultés évocatrices de la maladie sont très semblables pour 
les deux maladies.

Le diagnostic

Dans 40% des cas, le diagnostic a été réalisé au cours de l’année des premiers 
symptômes. Cependant, pour 21% des personnes atteintes de DMB, le délai a 
été de plus de 5 ans. 
Le diagnostic a eu lieu en moyenne à l’âge de 6 ans pour les personnes 
atteintes de DMD et à l’âge de 18 ans pour les personnes atteintes de DMB.

Le conseil génétique

Pour plus de la moitié des personnes, l’anomalie génétique à l’origine de la 
maladie est connue, mais 1/3 des personnes n’a pas su se prononcer sur ce 
point. 
Lorsque la mutation est connue, un conseil génétique a eu lieu dans 3 cas sur 4. 
Les familles qui ont eu un conseil génétique ont jugé en grande majorité que 
l’information reçue sur leur statut génétique était claire. 

des premiers symptômes 
au diagnostic

73%

73%

71%

64%

55%

51%

48%

24%

39%

13%

8%

7%

4%

68%

51%

52%

63%

53%

46%

41%

48%

14%

4%

3%

8%

8%

Dystrophie musculaire de Duchenne
Nombre de répondants : 445

Dystrophie musculaire de Becker
Nombre de répondants : 218

Difficultés à monter
 les escaliers

Chutes fréquentes

Difficultés pour
 se relever du sol

Fatigue à la marche

Dandinement
à la marche

Marche sur la
pointe des pieds

Difficultés à se relever
 (assis, couché...)

Crampes musculaires

Retard d’acquisition
à la marche

Troubles du langage

Troubles
du comportement

Troubles de
la communication

Autres symptômes

Premières diffi cultés évocatrices de la maladie
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Les manifestations cliniques

La maladie entraîne de nombreux troubles différents (17 en moyenne). 
L’atteinte musculaire est constante. Des manifestations digestives sont pré-
sentes dans 8 cas sur 10.

Ces manifestations cliniques peuvent également concerner les femmes de la 
famille : dans 12% des cas, il y a au moins une femme dans la famille qui pré-
sente des signes de crampes ou de faiblesse musculaire, plus rarement, une 
atteinte cardiaque. Il est à noter que moins de la moitié de ces femmes sont 
suivies pour ces symptômes.

L’atteinte musculaire

•  La marche autonome n’est possible que pour 23% des personnes 
atteintes de DMD. En moyenne cette capacité a été totalement perdue 
à 10 ans. Ainsi, 89% des personnes atteintes de DMD utilisent un fauteuil. 
Il s’agit dans une grande majorité des cas d’une utilisation permanente 
(84%) et dans 27% des cas d’un fauteuil verticalisateur. 

•  La marche autonome est possible pour 47% des personnes atteintes de 
DMB. En moyenne cette capacité a été totalement perdue à 33 ans. Ainsi, 
70% des personnes atteintes de DMB utilisent un fauteuil. Il s’agit princi-
palement d’une utilisation permanente (67%) et dans 13% des cas d’un 
fauteuil verticalisateur.

Si l’atteinte des muscles des membres inférieurs est constante (93%), d’autres 
muscles peuvent également être affaiblis : ceux des membres supérieurs, du 
dos et des abdominaux. La motricité des membres supérieurs est relativement 
mieux conservée.

Les troubles digestifs

Les troubles digestifs sont très fréquents : 83% des personnes atteintes de 
DMD et 69% des personnes atteintes de DMB sont concernées.  Les troubles 
de la déglutition et du transit sont présents chez près des deux tiers des per-
sonnes atteintes de DMD. 

la maladie

Manifestations
digestives

Manifestations
neuropsychologiques

Manifestations
respiratoires

Qualité du sommeil

Manifestations
cardiaques

Troubles urinaires

troubles de la déglutition, 
constipation, ballonements...

anxiété, irritabilité, 
difficultés à l’attention...

toux peu efficace, 
ronflements, essouflement...

difficulté à l’endormissement,
réveils fréquents...

principalement des
palpitations.

incontinence, difficultés
à uriner...

99%

79%

70%

60%

57%

36%

28%

Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker

Manifestations musculaires

Troubles ressentis
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Les troubles neuropsychologiques et psychologiques

Les manifestations neuropsychologiques et psychologiques sont ressenties 
par 70 % des répondants.
Les difficultés d’apprentissage sont plus particulièrement présentes dans la 
DMD.

La qualité du sommeil

Plus de la moitié des personnes (57%) considère que la maladie a des consé-
quences sur la qualité du sommeil. En outre, 42% des malades déclarent avoir 
des insomnies ou des apnées du sommeil. Ces dernières sont plus fréquentes 
dans la DMB (20%) que dans la DMD (11%). 
Les raisons de ces troubles du sommeil peuvent être l’inconfort physique lié à 
la position, les douleurs et/ou l’angoisse ressentie. 

Les troubles cardiaques

Globalement, les manifestations cardiaques concernent plus d’un tiers des 
malades. À noter que 44% des personnes atteintes de DMB en souffrent.

La douleur

Des douleurs sont ressenties par plus de la moitié des personnes. Elles sont 
sévères pour la moitié d’entre elles, voire même très sévères à intolérables 
pour 17%. Pour la plupart, il s’agit de douleurs chroniques (ressenties réguliè-
rement depuis plus de 3 mois). Le plus souvent, elles sont localisées au niveau 
des membres (douleurs osseuses, articulaires ou musculaires, crampes). 

Ces douleurs sont sensibles à la température : la chaleur les soulage alors que 
le froid est majoritairement un facteur aggravant. Le repos, les massages et les 
séances de kinésithérapie apportent un soulagement notable. 
La prise en charge des douleurs est jugée globalement satisfaisante pour 61% 
des personnes. À noter que pour 30% des personnes, la prise en charge de la 
douleur reste insatisfaisante. 

Anxiété

Faiblesse de l’estime de soi

Irritabilité, impulsivité,
agressivité

Difficultés d’attention

Tristesse, dépression

Tendance au retrait, 
isolement, repli sur soi

Troubles de l’élocution

Troubles d’apprentissages

31%

24%

23%

19%

16%

15%

12%

10%

Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker
Nombre de répondants : 663

Détails des manifestations neuropsychologiques et psychologiques ressenties
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Une prise en charge pluridisciplinaire

En moyenne, au cours des deux dernières années, les personnes ont consulté 
auprès d’un peu plus de 8 catégories différentes de professionnels de santé. 
Pour certaines catégories de professionnels, le nombre de rendez-vous peut 
être très important.

•  Les personnes atteintes de DMD ont consulté près de 9 spécialistes au cours 
des 2 dernières années : cardiologues, kinésithérapeutes et médecins géné-
ralistes/pédiatres sont les spécialistes consultés par le plus grand nombre.

•  Les personnes atteintes de DMB ont consulté près de 7 spécialistes au cours 
des 2 dernières années : médecins généralistes/pédiatres, cardiologues et 
kinésithérapeutes sont les spécialistes consultés par le plus grand nombre. 

le suivi et les soins

Cardiologue

Médecin généraliste
(ou pédiatre)

Kinésithérapeute

Dentiste

Pneumologue

Ophtalmologue

Médecin de rééducation
fonctionnelle

Ergothérapeute

Infirmier(ière)

Neurologue

Psychologue,
psychothérapeute

Nutritionniste,
diététicien

Neuropédiatre

Chirurgien orthopédiste

Prothésiste

Gastroentérologue

Pédicure

Orthophoniste

Psychomotricien

Podologue

Ostéopathe

Psychiatre

Autres soignants

89%

83%

88%

74%

62%

54%

54%

53%

49%

32%

37%

33%

29%

26%

24%

16%

13%

18%

15%

10%

10%

8%

4%

81%

88%

72%

60%

44%

47%

38%

38%

40%

43%

21%

17%

5%

8%

10%

17%

4%

6%

6%

16%

9%

7%

7%

Dystrophie musculaire de Duchenne
Nombre de répondants : 445

Dystrophie musculaire de Becker
Nombre de répondants : 218
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Les personnes qui ont répondu à l’enquête sont en grande majorité satisfaites 
de la prise en charge médicale de leur maladie.

Un suivi régulier dans des consultations spécialisées 

Près de 9 personnes sur 10 sont suivies dans une consultation spécialisée 
«Maladies neuromusculaires». Huit personnes sur 10 atteintes de DMD s’y 
rendent au moins une fois par an. Elles ne sont qu’une sur deux pour la DMB. 
Les comptes rendus de consultation sont reçus dans 87% des cas.

Ces consultations sont l’occasion de réaliser des bilans pour suivre l’évolution 
de la maladie.

La carte de soins et d’urgence « Maladies neuromusculaires » est peu répan-
due et peu connue : un peu moins de la moitié des personnes la possède. 

Tout à fait satisfaisante

Plutôt satisfaisante

Plutôt insatisfaisante

Tout à fait insatisfaisante

Non réponse

25%

57%

82%

10%

3%

5%

Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker
Nombre de répondants : 663

Niveau de satisfaction vis-à-vis de la prise en charge médicale

Bilan cardiaque

Bilan orthopédique
et fonctionnel

Bilan respiratoire

Bilan kiné

Évaluation à accomplir
des actes de la vie

Bilan nutritionnel

Bilan psychologique

Bilan 
neuropsychologique

Bilan orthophonique

Polysomnographie (examen 
des troubles du sommeil)

IRM ou scanner musculaire

Endoscopie trachéale
(vérification trachéotomie)

86%

74%

80%

61%

37%

31%

27%

16%

17%

8%

6%

9%

70%

53%

55%

40%

28%

12%

14%

10%

6%

10%

11%

2%

Dystrophie musculaire de Duchenne
Nombre de répondants : 445

Dystrophie musculaire de Becker
Nombre de répondants : 218

Bilans effectués au moins une fois par an
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Les traitements médicaux

Quatre-vingt-sept pour cent des personnes atteintes de DMD et 63% des per-
sonnes atteintes de DMB ont un traitement médicamenteux en cours.

•  Les médicaments à visée cardiaque sont les médicaments les plus 
consommés, 63% des personnes ont un traitement cardiaque en cours.

•  Un traitement par corticoïdes est suivi par 26% des personnes atteintes 
de DMD et 7% des personnes atteintes de DMB. Les effets ressentis 
portent en premier lieu sur la marche et sur la respiration. Une majorité 
de personnes sous corticoïdes a présenté au moins un effet secondaire : 
prise de poids (56%), manifestations psychiatriques (53%) ou cutanées 
(41%, notamment augmentation de la pilosité).

•  Seulement 76% des malades sont vaccinés contre la grippe et 61% contre 
le pneumocoque. 

La rééducation 

Plus de 80% des malades bénéfi cient d’une prise en charge par un kinésithé-
rapeute en moyenne 2 fois par semaine. Celle-ci est jugée bénéfi que par 86% 
des personnes concernées. 
Les personnes qui consultent des orthophonistes (13%) et/ou des psychomo-
triciens (12%) les voient en moyenne tous les quinze jours.

La prise en charge respiratoire 

Dans la dystrophie musculaire de Duchenne 

•  Une personne sur deux est prise en charge en kinésithérapie respiratoire 
et de façon fréquente. Près d’un malade sur deux a recours à une assis-
tance respiratoire, dont 30% par ventilation non invasive (VNI). L’effet de 
la VNI est jugé bénéfi que par près de 9 utilisateurs sur 10.

•  Près d’un malade sur 5 a eu une trachéotomie. Les explications données 
en amont et l’accompagnement après sont jugés satisfaisants dans près 
des 3/4 des cas. La trachéotomie a apporté dans la vie sociale des chan-
gements qui sont jugés plutôt positifs pour 57% des personnes concer-
nées et plutôt négatifs pour 39%. 

•  Une grande majorité des aidants a été formée aux aspirations endotra-
chéales, ils sont moins nombreux à être formés au changement de canule. 
Après l’opération, le retour sur le lieu de vie est jugé plutôt compliqué (ni 
soutien psychologique, ni rééducation orthophonique, ni prise en charge 
psychomotrice).

•  À noter que les troubles respiratoires sont la première cause d’hospitali-
sation en urgence dans la DMD (49%).

Dans la dystrophie musculaire de Becker 

•  Une personne sur 5 est prise en charge en kinésithérapie respiratoire, 
dont  deux tiers au moins une fois par semaine et 15% tous les jours.

•  Une personne sur 5 a recours à une assistance respiratoire, dont 15% 
par VNI au long cours. L’effet de la VNI est jugé bénéfique par près 
de 9 utilisateurs sur 10. 

•  Seuls 5% des personnes atteintes de DMB ont eu une trachéotomie.

Les interventions chirurgicales 

•  Près des deux tiers des personnes atteintes de DMD ont déjà subi une 
intervention chirurgicale : arthrodèse (44%) ou ténotomie (29%).

•  Un tiers des personnes atteintes de DMB a déjà subi une intervention 
chirurgicale : ténotomie (6%) ou intervention cardiaque – pose d’un pace-
maker ou d’un défi brillateur, transplantation cardiaque – (11%).
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Situations d’urgence

Au cours des deux dernières années, 19% des personnes qui ont répondu 
à l’enquête ont été hospitalisées en urgence. Les troubles respiratoires 
(49%) et les troubles gastro-intestinaux (26%) constituent les deux principales 
raisons d’hospitalisation en urgence dans la DMD. Pour les malades atteints 
de DMB, la principale cause d’hospitalisation d’urgence est due aux troubles 
cardiaques (36%).

Essais cliniques

La majorité des personnes (60%) connaît les essais cliniques en cours dans sa 
maladie, principalement grâce à l’AFM-Téléthon, mais aussi grâce aux méde-
cins de consultation et à internet.

Plus des deux tiers des répondants qui connaissent les essais en cours 
estiment que les informations reçues à ce propos sont suffisantes et 
compréhensibles. 

Autonomie des personnes

Les personnes atteintes de dystrophie de Duchenne ou de dystrophie de 
Becker ne peuvent, que pour une minorité d’entre eux, effectuer seuls les actes 
essentiels de la vie quotidienne.

Dans la dystrophie musculaire de Duchenne
• La mobilité autonome est plutôt réduite.
•  Près d’1/4 seulement peut rester assis, se retourner la nuit ou se déplacer 

à l’intérieur sans aide technique.
•  Environ 1 sur 5 peut changer de point  d’appui, s’asseoir, se coucher, se

lever le matin ou rester debout sans aide.
•  En revanche et grâce aux aides techniques, les malades peuvent se

déplacer à l’intérieur, se coucher, se lever, changer de point d’appui ou 
encore se retourner la nuit (pour près de 8 malades sur 10).

•  Seule une minorité est autonome en matière d’hygiène (22% pour aller 
aux toilettes, 10% pour prendre soin de son corps, autour de 12% pour 
s’habiller et se laver).

Manger, boire

Utiliser des couverts ou
ustensiles de cuisine

Aller aux toilettes
(élimination)

Prendre soin de son corps
(cheveux, ongles, rasage)

S’habiller

Se laver

Préparer les repas

53%

53%

34%

26%

25%

24%

19%

Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker
Nombre de répondants : 663

Peut faire seul sans aucune aide :

les conséquences dans la vie 
quotidienne
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Dans la dystrophie musculaire de Becker
•  La mobilité autonome est beaucoup plus importante : 7 sur 10 peuvent

rester assis sans aide technique, 6 sur 10 se retourner la nuit, 1 sur 2 se 
déplacer à l’intérieur, changer de point d’appui, s’asseoir ou encore se 
coucher sans aide technique.

•  Une minorité en revanche peut utiliser les transports en commun,
conduire, ou faire ses courses sans aide technique (entre 24 et 31%).

•  Plus de la moitié est autonome en matière d’hygiène (61% pour aller
aux toilettes, 60% pour prendre soin de son corps, autour de 50% pour 
s’habiller et se laver).

Compensation des incapacités/diffi cultés au quotidien

De nombreuses aides techniques et aménagements du logement sont utilisés, 
avec un très bon niveau de satisfaction.

Lit médicalisé adapté

Fauteuil roulant
électrique

Aide humaine,
tierce personne

Logement adapté

Matelas spéciaux

Fauteuil roulant manuel

Équipements de salle
de bains et toilettes

Automobile adaptée

Appareil de transfert

Fauteuil roulant
électrique verticalisateur

Contrôle
d’environnement

Support électrique
d’assise

Interface pour
commande d’ordinateur

Scooter

Appareils d’aide
à la communication

Poussette

Supports de bras

Aide animalière

Robotique

Autre

62%

57%

57%

55%

57%

50%

48%

41%

45%

32%

22%

11%

17%

6%

10%

9%

4%

6%

2%

3%

44%

50%

48%

42%

32%

45%

47%

33%

21%

15%

4%

16%

3%

3%

8%

1%

1%

1%

2%

4%

Dystrophie musculaire de Duchenne
Nombre de répondants : 445

Dystrophie musculaire de Becker
Nombre de répondants : 218

Compensation des incapacités 
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Les besoins en aide humaine sont très importants.
Les membres de la famille sont très majoritairement présents pour apporter 
l’aide quotidienne. 
Le recours à une aide professionnelle reste toutefois fréquent et est souvent 
cumulé avec une aide familiale.

Scolarité et vie professionnelle

L’impact de la maladie se fait particulièrement sentir sur la scolarité des jeunes 
malades DMD et plus tard, sur la vie professionnelle des personnes atteintes 
de DMD et de DMB.

Au moins une conséquence

Difficulté de participation
aux sorties

Difficulté dans les
apprentissages

Lenteur à l’école

Difficulté à trouver une
scolarisation ordinaire

Changement d’orientation :
établissement spécialisé

Problèmes de socialisation

Absentéisme

Études interrompues
prématurément

Difficulté d’orientation

Changement d’orientation vers
des classes spécialisées

Redoublements fréquents

Autres conséquences

Non concerné

Non réponse

74%

36%

24%

22%

21%

18%

16%

14%

12%

11%

9%

7%

7%

19%

8%

Dystrophie musculaire de Duchenne
Nombre de répondants : 445

Scolarité des enfants atteints de dystrophie musculaire de Duchenne

Le ou les aidants familiaux
(parents, proches...)

Les services prestataires
d’aide à domicile

L’emploi direct

Les emplois mandataires

Non réponse

83%

32%

14%

4%

8%

Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker
Nombre de répondants : 663

Les aides humaines (plusieurs réponses possibles)
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Arrêt de travail définitif

Difficulté à entrer dans la
vie professionnelle

Discrimination liée
au handicap

Changement d’emploi ou
de poste de travail

Reconversion professionnelle

Autre

Non réponse

45%

26%

24%

19%

14%

20%

2%

Dystrophie musculaire de Becker
Nombre de répondants : 135

Vie professionnelle des personnes atteintes de dystrophie musculaire 
de Becker

Vie sociale et relationnelle 

Une grande majorité des personnes (81%) estime que la maladie a des consé-
quences importantes sur la vie familiale et sociale. Ces conséquences sont à la 
fois négatives - épuisement des aidants familiaux (41%), éloignement des amis 
(35%)… - et positives - resserrement des liens familiaux (54%) et amicaux (24%). 

Il est diffi cile de parler de sa maladie aux autres, d’avoir une vie sentimentale 
affective et intime ou une vie sociale.

Les activités de loisirs sont limitées pour 75% des personnes : peu ou pas de 
sortie en ville (cinéma, discothèque, shopping…),  peu ou pas d’invitations, 
renoncement aux vacances … 

La maladie a fréquemment un retentissement sur l’activité professionnelle 
des parents : changement de poste, travail à temps partiel, arrêt de travail. 
Soixante-trois pour cent des mères d’enfants atteints de DMD sont concernées 
et 18% des pères. Trente-six pour cent des mères d’enfants atteints de DMD 
ont arrêté totalement leur activité professionnelle, et 26% travaillent à temps 
partiel.

Prestations et couverture sociale

93%

54%

41%

39%

7%

8%

2%

2%

79%

33%

41%

27%

32%

20%

8%

21%

10%

7%

Dystrophie musculaire de Duchenne
Nombre de répondants : 445

Dystrophie musculaire de Becker
Nombre de répondants : 218

Au moins une
prestation reçue

PCH

AAH

AEEH

ACTP

Pension 
d’invalidité

Autre

Non réponse

Aides et prestations
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La quasi-totalité des malades est reconnue en affection de longue durée (ALD). 
Une mutuelle a été contractée spécifiquement pour la maladie par 20% des 
personnes. 
Très peu de personnes renoncent à des soins pour des raisons fi nancières (6%).

Par contre, des difficultés financières sont à l’origine de renoncement à des 
moyens de compensation pour 17% des personnes. 
Trente-six pour cent estiment que leurs restants à charge sont importants ou 
excessifs pour les aménagements de logement et de véhicule. Pour les aides 
techniques, ils sont 24% à exprimer le même constat et 10% pour les aides 
humaines.

les besoins et les attentes 

des familles concernées par les 
dystrophies de Duchenne et de Becker
Les réponses montrent un très fort besoin d’information, de soutien et de 
conseil. 

La recherche scientifique

La prise en charge médicale
à court, moyen et long terme

Le diagnostic médical

Les aides sociales et financières

Les essais cliniques en cours

Les accès aux loisirs,
vacances, activités culturelles

La possibilité d’avoir des enfants

La maladie, la sexualité
et la vie affective

Le domaine paramédical

La maladie
et la vie professionnelle

Les troubles neuro-
psychologiques associés

 Les aides psychologiques

Le domaine associatif,
les groupes de parole

72%

70%

69%

68%

67%

53%

48%

45%

43%

40%

38%

34%

27%

Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker 
Nombre de répondants : 663

Besoins en termes d’information
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Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker :
VÉCU ET ATTENTES DES PERSONNES CONCERNÉES

Aide pour le choix
des aides techniques

Aides administratives, aides
dans les démarches

Aide à l’orientation scolaire
et/ou professionnelle

Aide dans la recherche
d’aides humaines

Accompagnement pour trouver
des solutions de répit

Accompagnement pour le choix
des structures d’hébergement

Aide à l’information du milieu
scolaire sur la maladie

Aide dans la recherche de structures
alternatives à la scolarisation

Accompagnement lors des
consultations

Accompagnement vers l’emploi

Mise en relation avec
d’autres malades

Organisation de rencontres,
échanges, informations

Proposition de participation
à des groupes de parole

66%

61%

51%

50%

45%

43%

41%

38%

38%

36%

30%

29%

19%

Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker
Nombre de répondants : 663

Besoins d’accompagnement 

LES relations avec l’AFM-Téléthon
Quatre-vingt-quatre pour cent des personnes qui ont participé à l’enquête 
ont déjà eu un contact avec un Service régional de l’AFM-Téléthon dont 35% 
régulièrement et 51% ponctuellement.

Elles se déclarent dans leur grande majorité satisfaites des services rendus par 
le Service régional : 91% de satisfaits (dont 54% de tout à fait satisfaits).

Nous remercions chaleureusement les

personnes qui ont participé à cette enquête.



Dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker :
VÉCU ET ATTENTES DES PERSONNES CONCERNÉES

SAVOIR & COMPRENDRE               ENQUÊTES

Association reconnue d’utilité publique

1, rue de l’Internationale - BP 59 - 91002 Évry cedex
Tél. : 33 (0) 1 69 47 28 28 - Fax : 33 (0) 1 60 77 12 16

Siège social : AFM - Institut de Myologie
47-83, boulevard de l’Hôpital - 75651 Paris cedex 13

www.afm-telethon.fr

>> Des informations spécifi ques sur les dystrophies musculaires de Duchenne 

et de Becker : 

• Zoom sur… le diagnostic dans la dystrophie musculaire de Duchenne 

• Zoom sur… la prise en charge dans la dystrophie musculaire de 

Duchenne

• Zoom sur… la dystrophie musculaire de Becker

• Avancées dans les dystrophies musculaires de Duchenne et de Becker 

Téléchargeables sur :
http://www.afm-telethon.fr/dystrophie-musculaire-duchenne-1251 
http://www.afm-telethon.fr/dystrophie-musculaire-becker-1235

>> Des repères pour mieux gérer la maladie au quotidien :

• Bien s'équiper pour bien dormir

• Bilan neuropsychologique et maladies neuromusculaires

• Conseil génétique et maladies neuromusculaires 

• Douleur et maladies neuromusculaires 

• Les aides humaines à domicile 

• Prévention et maladies neuromusculaires  

• Prise en charge orthopédique et maladies neuromusculaires 

• Prise en charge respiratoire et maladies neuromusculaires 

• Scolarité et maladies neuromusculaires 

• Urgences médicales et maladies neuromusculaires… 

La liste complète des Repères Savoir et Comprendre est sur :
http://www.afm-telethon.fr/reperes-savoir-comprendre-1118
Ces documents sont tous téléchargeables.
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