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Impact de la ventilationmécanique et desméthodes
de ventilation sur la perception de vie et de santé
demalades atteints de dystrophiemusculaire
de Duchenne
Ghilas Boussaid, Christian Réveillère

Résumé
L’objectif de cette étude a été d’évaluer les avantages
et inconvénients de la dépendance à un ventilateur
perçus par des sujets atteints de dystrophie muscu-
laire de Duchenne (DMD), sur leur vie en général
(selon trois dimensions : la vie professionnelle, les
loisirs ou vacances, et la vie de famille), et sur leur
santé en particulier [1]. Méthodes : il s’agissait d’une
enquête transversale réalisée par le biais d’un ques-
tionnaire adressé directement aux personnes
atteintes de DMD suivies par le département des
actions auprès des familles de l’AFM-Téléthon. Sur
663 sujets répondeurs, 190 avaient une ventilation
mécanique (VM), 110 (57 %) étaient ventilo-dépen-
dants, dont 47 (43 %) étaient en ventilation non
invasive en continu (VNIc) et 63 (57 %) en ventilation
invasive (VI). Les sujets ont été regroupés en fonc-
tion de leur dépendance à la VM, nocturne versus
dépendant, et en fonction du type de VM utilisé :
ventilation non invasive (VNI) versus VI. Près de
85 % de cette population de sujets ventilés était glo-
balement satisfaite des soins médicaux et ce, quel
que soit le niveau de dépendance ou le type de VM.
Indépendamment du niveau de VM et de son mode
opératoire, les sujets gastrostomisés ont nécessité
plus fréquemment des consultations en urgence pour
des troubles digestifs (22,5 % vs 4,6 %, p = 0,001).
Aucun lien significatif entre la méthode de VM et la
difficulté à parler n’a été observé, les problèmes de
phonation étant bien compensés y compris pour la
VI. En revanche, les sujets, quels que soient le niveau
de dépendance et le type de VM, avaient une percep-
tion des difficultés de vie sociale quasi équivalente.
Nous sommes là face à un impact général sur la vie
familiale, les loisirs et les vacances qui s’est révélé
accentué par l’évolution de la maladie (de 76,6 % à
92,3 % selon le niveau de dépendance). Autre effet
de l’évolution, les sujets DMD qui étaient dépendants
en continu du ventilateur ont rapporté plus de dou-
leurs, de problèmes digestifs et une qualité moindre
de sommeil (problèmes d’insomnie et de somno-
lence diurne) et ce, en particulier chez les sujets en
VI. Enfin, si cette population avait un niveau élevé
d’anxiété (39,6 %) qui pouvait affecter la qualité du
sommeil, la ventilation continue et la trachéostomie

ne le majoraient pas. Il en va de même pour le risque
de dépression (dépressivité) dont le niveau demeure
élevé mais dans une relative moindre mesure
(16,7 %).

Commentaire
Dans la DMD, l’espérance de vie s’est considérable-
ment améliorée depuis la prise en charge de l’insuf-
fisance respiratoire par la ventilation mécanique.
Par le passé, lorsque les sujets devenaient dépen-
dants de la VM, une ventilation invasive était
presque systématiquement proposée par les équipes
médicales. Actuellement, avec les progrès technolo-
giques des assistances respiratoires mécaniques, y
compris pour l’aide à la toux, la VNIc, qui peut le
cas échéant nécessiter l’utilisation d’une pièce buc-
cale (type pipette) pendant la journée, constitue une
alternative à la VI. Le choix entre VNIc ou VI pou-
vant dépendre principalement des préférences du
patient, il a été important de recueillir les jugements
de sujets DMD ventilo-dépendants, qui avaient pré-
cédemment fait leur choix et expérimenté une VNI
ou une VI. En ce sens, cette enquête rétroactive
pourra être utile pour les sujets DMD plus jeunes.
Au terme de cette étude, il ressort que la VI n’a pas
d’impact majeur sur la perception de la vie chez les
sujets DMD, en dehors du sommeil. Les problèmes
d’insomnie peuvent sans doute s’expliquer par un
changement de positionnement régulier dans le lit
effectué par un tiers. L’utilisation de nouveaux
matelas dynamiques s’est avérée bénéfique dans la
prévention des lésions tissulaires et l’amélioration
de la qualité de vie (QDV) des sujets [2, 3]. Sur un
tout autre plan, il ne semble pas y avoir plus de
difficultés phonatoires chez les patients en VI.
Résultat intéressant car on sait combien la commu-
nication est un enjeu majeur pour les sujets en VI
et combien elle peut impacter la qualité de vie. Ce
bon résultat est à mettre en lien avec le fait que la
majorité des sujets ont bénéficié de soins spécifi-
ques de phonation. Ceux-ci permettent aux sujets
sous VI de parler pendant l’inspiration et l’expira-
tion. Elle permet aussi d’augmenter la pression
sous-glottique ce qui est de nature à améliorer
l’intensité de la voix.
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Des difficultés dans la vie sociale sont soulignées
pour toute cette population. Sans doute cette ten-
dance au retrait social contraint est un effet de l’évo-
lution de la maladie inductrice de dépendance fonc-
tionnelle et respiratoire, de douleurs, ou de
problèmes digestifs. Ceci induit un état d’inconfort
et de vulnérabilité physique et psychologique
(niveaux non négligeables d’hyperanxiété et de

dépressivité) qui gêne la participation sociale du
patient et sans doute aussi celle de son entourage.

Impact of mechanical ventilation methods on life
perception for patients with Duchenne de Bou-
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