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Maladies génétiques et héréditaires, 

les myopathies des ceintures sont multiples. 

Comprendre leur origine et le pourquoi de leurs 

manifestations peut aider à mieux y faire face.

Les LGMD, 
c’est quoi ? 

Un groupe hétérogène
Les LGMD sont des maladies très variées. Elles 
ont en commun de débuter par une atteinte 
musculaire qui touche principalement les 
muscles dits « des ceintures », c’est-à-dire ceux 
de la région des épaules et du bassin, ainsi que 
les muscles qui en sont proches (le haut des 
bras et les cuisses). Les muscles s’aff aiblissent 
progressivement en raison de l’atrophie et/ou 
d’une perte des fi bres musculaires. Aff ectant 
principalement les muscles des membres et du 
tronc (les muscles des mouvements), certaines 
formes de la maladie peuvent cependant 
aff aiblir les muscles respiratoires et le cœur 
entrainant des diffi  cultés à respirer et/ou des 
troubles cardiaques.
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Lorsqu’une maladie génétique touche plusieurs 
membres d’une même famille, une consultation 
de conseil génétique peut permettre de faire 
le point sur les risques de transmettre cette 
maladie ou d’en avoir hérité.

Les noms ont changé
En 2017, les experts ont fait évoluer la classifi -
cation des LGMD. Désormais classées selon leur 
mode de transmission, le gène en cause et leur 
ordre de découverte, on dénombre ainsi 27 LGMD 
récessives, nommées LGMD R1 à LGMD R27, et 
cinq formes dominantes nommées LGMD D1 
à LGMD D5.
Les anciens noms (LGMD 2A, 2B…) peuvent en-
core être utilisés par certains professionnels de 
santé, dans la littérature scientifi que ou dans 
certains documents, comme les comptes-rendus 
de diagnostic génétique. 
Retrouvez la correspondance entre les anciens et 
nouveaux noms, le gène et la protéine en cause, 
dans les Avancées dans les myopathies des cein-
tures, un document édité par l’AFM-Téléthon.

COIN HISTOIRE
Décrites 
formellement en 
1954 par John 
Walton et Frederick 
Nattrass, le groupe 
des myopathies 
des ceintures a été 
initialement créé 
pour regrouper des 
malades dont les 
symptômes étaient 
moins sévères que 
ceux de la maladie 
de Duchenne, et 
sans atteinte du 
visage contrairement 
à la dystrophie facio-
scapulo-humérale.©
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Début et progression : 
à quoi s’attendre ? 

L es manifestations cliniques varient beaucoup 
entre formes de LGMD et entre personnes 

atteintes de la même forme (pourtant due 
au même gène). La plupart des LGMD limite 
peu ou pas l’espérance de vie et les malades 
peuvent vivre aussi longtemps que le reste de 
la population, surtout s’il n’y a pas d’atteinte 
respiratoire et/ou cardiaque.

La maladie se manifeste de façon variable d’une forme de LGMD à l’autre. 

Sa gravité est souvent corrélée à l’âge d’apparition.

À deux, vingt ou 70 ans, 
ça dépend…
Quelle que soit la forme de LGMD, les premiers 
signes de la maladie apparaissent en général 
vers l’adolescence ou à l’âge adulte (au plus tôt 
vers l’âge de deux ans) et les enfants acquièrent 
toujours la capacité de marcher avant que la 
maladie ne se manifeste. Dans de rares cas, les 
premiers symptômes n’apparaissent qu’après 
l’âge de 70 ans. Les manifestations et l’évolution 
de la maladie sont très hétérogènes, y compris 
entre les membres d’une même famille, ce qui 
fait qu’il est diffi  cile de prédire sa trajectoire : 
chaque patient suit un chemin qui lui est propre.

Certaines formes avec moins 
de symptômes
Il existe des formes ne débutant qu’à l’âge adulte 
et dans lesquelles les symptômes sont légers et 
la progression lente. Comme toutes les LGMD, 
elles entrainent une faiblesse des muscles 
proches du tronc (haut des bras, cuisses…) qui 
augmente au cours du temps, mais la possibilité 
de bouger les bras et les jambes est conservée 
même si parfois la force est un peu plus faible. ©
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qu’il éjecte (réduit par la dilatation de ses cavités) 
en augmentant la fréquence de ses battements. 
On parle alors d’insuffi  sance cardiaque. Avec 
le temps, le cœur se dilate progressivement et 
perd un peu plus de sa force de contraction, 
jusqu’à ne plus pouvoir éjecter une quantité 
suffi  sante de sang, ce qui limite les capacités du 
patient. Les signes peuvent être similaires à ceux 
d’une insuffi  sance respiratoire (essouffl  ement 
inhabituel…) puisque, comme chez celle-ci, les 
apports en oxygène ne répondent plus aux 
besoins du corps. Des œdèmes des extrémités 
des membres (pieds, chevilles...) peuvent aussi 
apparaître. L’insuffi  sance cardiaque peut être 
traitée par des médicaments cardioprotecteurs, 
voire une transplantation cardiaque ou une 
assistance circulatoire externe.
Dans les formes les plus sévères de la maladie 
(par exemple les LGMD R3 à R6 et LGMD R9), 
cette atteinte cardiaque et respiratoire s’ajoute 
à la faiblesse des muscles déjà importante. Dans 
ces formes de LGMD qui débutent souvent très 
tôt, cette combinaison d’atteintes peut accélérer 
la perte de la marche au cours de l’enfance.

D’autres organes 
touchés aussi 
Les problèmes digestifs sont communs et peuvent 
inclure des troubles du transit gastro-intestinal 
(constipation, satiété précoce…), des douleurs 
abdominales, des nausées, des vomissements, 
un refl ux gastro-œsophagien…

Encore plus rare…
Enfi n, bien que peu fréquente, l’atteinte du 
cerveau dans certaines formes (LGMD R18, R23...) 
peut provoquer un léger défi cit intellectuel, des 
troubles de l’apprentissage et/ou des épilepsies.

Traiter les symptômes
Des soins adaptés permettent de ralentir la 
progression de la maladie, soulager les douleurs, 
et conserver aussi longtemps que possible ses 

capacités musculaires.
La prise en charge de la maladie nécessite 
l’intervention de plusieurs spécialistes : 
médecin traitant, neurologue, kinésithéra-
peute, ergothérapeute… Pluridisciplinaire, 
elle permet de couvrir l’ensemble des 
besoins thérapeutiques de la personne 
atteinte. Ces besoins sont déterminés lors 

de votre suivi médical dans les « consultations 
pluridisciplinaires » des Centres de référence 
ou de compétences, auxquelles participent 
en général plusieurs professionnels de santé : 
neurologue, médecin de médecine physique et 
de réadaptation, kinésithérapeute, infi rmière, 
ergothérapeute, psychologue, assistante sociale 
spécialisée… D’autres professionnels de santé 
(pneumologue, cardiologue, diététicien…) peuvent 
également être rencontrés selon les besoins et 
à la demande du patient.

Comment 
    se soigner ? 

La recherche avance à grands 

pas et des pistes thérapeutiques 

et des traitements innovants 

sont à l’étude. En attendant ces 

thérapies de demain, il est possible 

d’agir sur les symptômes et de 

freiner la maladie pour vivre plus 

confortablement.

Les soins 

quotidiens aident 

à mieux vivre
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Votre situation est spécifi que : 

l’AFM-Téléthon vous accompagne ! 
• De la défi nition de vos besoins à la demande de 
prestation à la Maison Départementale des Personnes 
Handicapées (MDPH) en passant par la recherche d’aides 
humaines… le réseau des Services régionaux de l’AFM-
Téléthon peut vous aider.
Ce réseau d’accompagnement dispose de Référents 
parcours de santé (RPS), des professionnels qui maitrisent 
les démarches administratives et connaissent bien l’impact 
de la maladie au quotidien. Ils sauront vous écouter et vous 
aider à trouver les solutions adaptées à votre situation. 
Pensez-y !
• Les réseaux de proximité AFM-Téléthon de personnes 
concernées par la maladie vous aident aussi à faire face à 
vos questions et problématiques rencontrées : Groupes 
d’intérêt autour d’une maladie — l’un d’eux est dédié aux 
LGMD — et Délégations départementales.  

Contact : 0 800 35 36 37 ou 
www.afm-telethon.fr, rubrique « vivre avec la maladie »
Blog du groupe d’intérêt LGMD 

BESOIN D’AIDE ?

La kinésithérapie, 
un incontournable
Diffi  cultés à se relever, à marcher, à soulever 
des objets, la perte de force engendrée par la 
dégénérescence musculaire (la perte de muscle) 
provoque une baisse progressive des capacités 
motrices. La kinésithérapie peut vous aider à 
limiter la perte de mobilité, voire à récupérer 
ou compenser certaines aptitudes, ainsi qu’à 
vous familiariser à l’usage des aides techniques.

La kiné permet de lutter 

contre la progression de 

la maladie  

J’ai fait de la kinésithérapie très vite 
sur les conseils de mon médecin. Les 
exercices étaient adaptés, mais j’ai 
dû arrêter par la suite, car ma kiné 
ne pouvait plus venir à domicile et il 
était devenu trop compliqué d’aller à 
son cabinet. La kinésithérapie permet 
de lutter contre la progression de la 
maladie, mais la diffi culté est d’arriver à 
trouver un professionnel qui accepte de 
se déplacer… Il y a peu de professionnels 
et beaucoup de demandes. Il est plus 
facile de trouver un kiné pendant les 
congés scolaires estivaux, cette période 
a fonctionné en ce qui me concerne pour 
trouver une remplaçante. 

Karl-Stéphane, 48 ans

Des interventions variées
Les séances de kinésithérapie font l’objet d’une 
prescription personnalisée lors de la consulta-
tion pluridisciplinaire puis sont renouvelées 
ou ajustées en lien avec le médecin traitant. La 
prescription oriente les interventions du kiné-
sithérapeute. Chaque professionnel a ses tech-
niques et méthodes privilégiées, mais il adapte 
sa pratique à vos besoins : massages soulageant 
la douleur (antalgiques), thermothérapie, élec-
trothérapie, mobilisations passives et étirements 
(pour préserver les amplitudes articulaires et 
limiter l’ankylose), activités physiques adaptées… 
Dans les LGMD, vos séances de kinésithérapie 
incluront presque systématiquement des mas-
sages, des étirements, un travail sur l’amplitude 
des mouvements et des exercices d’équilibre et 
le travail des transferts pour éviter les chutes. Le 
kinésithérapeute vous apprendra également à 
utiliser les diff érentes aides techniques (canne, 
déambulateur…) et proposera des mises en 
situation (se relever du sol, du plan du lit, d’une 
chaise trop basse…).

 Pour aller plus loin
Repères
Organisation des soins 
et maladies 
neuromusculaires
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Les bienfaits de l’eau
Si vous aimez l’eau, la balnéothérapie est une 
pratique qui se montre utile pour soulager les 
douleurs musculaires (myalgies) des patients 
atteints de LGMD. Traitement utilisant l’action 
physique de l’eau sur le corps, la balnéothérapie 
(qui comprend également la cure thermale 
utilisant l’eau de source) est encadrée par un 
kinésithérapeute et se pratique au cours de 
séances de 30 minutes à une heure. Des séjours 
de plusieurs jours permettent un traitement 
plus approfondi. La balnéothérapie peut être 
prescrite lors des consultations au Centre de 
référence/compétences ou par le médecin ; 
dans ce cas, la LGMD étant une aff ection longue 
durée (ALD), les soins sont pris en charge à 
100 % par l’Assurance Maladie. Attention, la 
thalassothérapie, qui représente un ensemble 
de soins utilisant les ressources et bienfaits du 
milieu marin, se diff érencie de la balnéothérapie 
et n’est pas remboursée par la sécurité sociale. 

Pour autant, ne vous en privez pas si vous en 
avez la possibilité et que cela vous fait du bien. 
Elle n’est pas contre-indiquée si votre rythme 
et votre fatigabilité sont respectés.

Veiller sur le cœur 
et les poumons
Sans prise en charge précoce et adaptée, les 
symptômes cardiaques et/ou respiratoires 
peuvent entrainer des décès prématurés. La sur-
veillance du cœur et de la fonction respiratoire 
est systématique chez les patients atteints de 
LGMD avec un bilan cardiaque et respiratoire 
réalisé chez ceux nouvellement diagnostiqués. 
Ce bilan est ensuite suivi d’un examen au moins 
une fois tous les ans. Les patients atteints de 
formes de LGMD connues pour présenter des 
risques d’atteintes cardiaques (LGMD D1, LGMD 
R3-6, LGMD R9…) et/ou respiratoires (LGMD 
R3-6, LGMD R9…) sont suivis tous les six mois. 
Le dépistage est la meilleure des protections !
Faites attention à vos sensations. Afi n de traiter 
ces troubles le plus tôt possible, soyez particuliè-
rement attentif aux signes pouvant les révéler, 
tels que des essouffl  ements, un pouls rapide ou 
irrégulier, des palpitations, des douleurs dans 
la poitrine, des évanouissements, une transpi-
ration anormale durant la nuit ou encore une 
fatigue importante et un besoin de dormir 
plus souvent, des diffi  cultés à se réveiller, à se 
concentrer, des maux de tête en particulier au 
réveil, constants ou récurrents… 
En cas d’atteinte respiratoire ou cardiaque 
confi rmée, le médecin décidera s’il est nécessaire 
d’avoir recours à une ventilation mécanique 
et/ou à un traitement pour protéger le cœur 
et l’aider à moins s’épuiser.

Pour moi, la balnéo a consisté à faire 
du renforcement musculaire dans l’eau, 
notamment avec des « frites ». Les exercices 
sont modulables en fonction des besoins, 

comme travailler davantage 
le haut ou le bas du corps, 
et pour rendre les séances 
le plus confortables 
possible. Le but n’est pas 
d’avoir mal tout le temps. 
Avec les séances, j’ai 
remarqué plus de facilité 
à me tenir droit et ça m’a 

aidé pour les douleurs de dos. Le yoga, et 
ses étirements me font également du bien 
quand j’en fais.  

Marine, 22 ans

La balnéo 

c’est fatigant, 

mais utile
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n’importe qui d’autre. L’objectif est de briser un 
cercle vicieux : la peur de tomber et la diffi  culté 
croissante pour réaliser les gestes de tous les 
jours contribuent indirectement à dégrader un 
peu plus les fonctions des bras et des jambes qui 
deviennent moins utilisés. Il faut donc rester 
aussi actif que possible afi n de lutter contre 
cette dégradation, mais également contre la 
perte musculaire due à l’âge (sarcopénie) qui 
touche plus rapidement les personnes atteintes 
de LGMD que la population générale.

Le bon dosage initial, et une 
progression tout en douceur
Les entrainements musculaires et/ou cardio-
vasculaires sont appropriés tant que l’intensité 
choisie est appropriée et qu’ils ne provoquent 
pas d’accumulation importante de fatigue. Les 
entrainements en endurance sont d’intensité 
faible à modérée et permettent de repousser 
l’installation de la fatigue. Les entrainements 
en force sont plus intenses. Avec une progres-
sion prudente, ils peuvent être utilisés sur les 
muscles encore préservés afi n de les renforcer 
et d’améliorer la mobilité, les transferts et les 
eff orts brefs. Il est recommandé de commencer 
à un niveau facile et d’augmenter progressive-
ment la diffi  culté. Le mieux est de commencer 
par augmenter la durée de l’eff ort, puis seule-
ment ensuite son intensité, lorsque celui-ci est 

S’il n’est pas utilisé, 
le muscle est perdu !
Les recherches montrent que l’activité physique 
adaptée est bénéfique pour les personnes 
atteintes de LGMD — le vieil adage « use it or 
lose it » s’applique aussi à elles. La nature de 
la maladie oblige les personnes atteintes de 
LGMD à s’occuper de leurs muscles plus que 

La gestion de la maladie repose aussi sur l’auto-entretien musculaire. 

Si vous en avez la possibilité, le maintien d’une activité physique régulière 

contribuera à conserver un équilibre physique et mental.

L’activité physique,  
   c’est possible ? 

J’ai fait de l’activité physique le plus longtemps 
possible, mais avec l’arrivée des enfants et 
l’évolution de la maladie c’est devenu plus 
compliqué de consacrer le temps nécessaire 
en complément de la charge professionnelle. 

Mais je suis tout à fait 
pour. Il faut juste trouver 
l’équilibre pour ne pas se 
fatiguer et se préserver le 
plus possible. La piscine 
est pour cela vraiment 
magique, on retrouve une 
forme de mobilité dans 
l’eau diffi cile à avoir ailleurs. 

Le corps est fait pour être en mouvement, et 
préserver et conserver le mouvement le plus 
possible est vital. La prise de conscience se 
fait au fur et à mesure de la progression de la 
maladie.  

Karl-Stéphane, 48 ans

Le corps 

est fait 

pour être en 

mouvement 
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avec l’aide d’un proche ou d’un aidant, peuvent 
soulager des muscles devenus peu extensibles, 
vous relaxer et impacter positivement votre 
état mental. Mais attention, écoutez-vous et 
n’en faites pas trop ! Mieux vaut pas assez que 
trop, car une blessure (tendinite…) est vite 
arrivée et peut mettre du temps à se rétablir. 
Vous pouvez prendre conseil auprès de votre 
kinésithérapeute afi n de défi nir les étirements 
appropriés et le rythme à réaliser chez vous.

POUR INFO

Du sport sur 

ordonnance !   

Depuis l’ajout au code de la santé 
publique en 2016 de l’article L. 1172-1, 
puis son amendement en 2021, les 
médecins peuvent prescrire l’activité 
physique adaptée (APA) aux personnes 
atteintes d’une affection de longue durée 
ou d’une maladie chronique, comme la 
LGMD. Cependant, l’Assurance Maladie 
ne rembourse pas encore ces activités 
sportives prescrites, mais certaines 
mutuelles et/ou acteurs territoriaux les 
prennent d’ores et déjà en charge.

 Pour aller plus loin
Repères
Prise en charge 
orthopédique et maladies 
neuromusculaires

Un bracelet 
connecté pour se 
motiver
On l’appelle Fitbit®, traqueur 
d’activité, bracelet connecté… 
ce petit appareil a investi le 
monde du sport depuis quelques 
années. Si vous avez du mal à 
garder la motivation, c’est peut-
être la solution ! Connecté à votre 
smartphone ou tablette, le traqueur 
surveille pour vous les activités 
réalisées, le temps passé, la distance 
parcourue, la fréquence cardiaque, 
les calories dépensées… 
Les données suivies sont 
nombreuses et les interfaces 
ludiques. Des études montrent 
même que ces objets connectés 
sont confortables, effi caces, et 
rendent les malades plus attentifs 
à leur activité au quotidien. Ils sont 
d’ailleurs de plus en plus conseillés 
par les enseignants d’activité 
physique et les kinésithérapeutes.

 A S T U C E S 
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utiles et/ou enrichissantes. Les contraintes de 
la maladie poussent parfois à s’isoler, car elles 
compliquent le quotidien. Mais il est important 
de vivre comme on l’entend, de cultiver son 
réseau social, sortir, faire des rencontres… En 
somme, de développer sa vie comme n’importe 
qui. Prendre soin de soi est important, mais il 
faut pouvoir équilibrer la gestion de sa maladie 
avec une vie qui convient.
La maladie n’empêche pas d’avoir une vie de 
couple ni d’avoir un enfant. Devenir mère ou père 
est un projet qui se murit et se prépare concrè-
tement, car la maladie entraîne des contraintes 
médicales, organisationnelles, psychologiques, 
etc., qui doivent être prises en compte dans 
votre décision. Le conseil génétique donné en 
consultation vous permettra d’évaluer le risque 
de transmission de la maladie à votre enfant.

Ne pas se priver de tout 

J’ai eu tendance à me restreindre sur pas mal de 
choses par peur d’avoir mal ensuite, mais ça provoque 
beaucoup de frustrations. Dans l’idéal, il faut se faire 
plaisir sans trop forcer sur ses limites. Si une activité nous 
fait envie, il ne faut pas se priver, mais il faut essayer 
d’anticiper le temps de récupération dont on aura 
besoin ensuite. Sortir un peu et faire autre chose fait du 
bien et la fatigue derrière est un prix à payer qui parfois 
vaut le coup.
 Marine, 22 ans

Attention en fauteuil roulant 

L’utilisation d’un fauteuil roulant électrique avec une 
position assise quasi constante peut perturber le transit 
intestinal. Il est en général recommandé d’avoir un 
régime adapté et de manger plus de fi bres. En fauteuil, 
on peut également se dépenser moins et prendre du 
poids. Il faut être vigilant à limiter cette prise de poids 
parce qu’il est diffi cile de revenir en arrière.
 Karl-Stéphane, 48 ans

méthodes (déglutition menton contre poitrine, 
modifi cations de textures des aliments…) pour 
faciliter la prise des repas. En cas de problèmes 
de déglutition, il est conseillé de consommer des 
aliments qui « glissent bien », humides (sauce) 
et non trop secs, ni trop petits et friables, car 
ils peuvent être diffi  ciles à avaler.

CASSER LES MYTHES
Si vous êtes atteint d’une LGMD, il n’est pas 
nécessaire pour autant de consommer plus 
de protéines qu’une personne non atteinte, 
bien que les protéines soient eff ectivement 
associées à la « construction » du muscle. Vous 
n’avez pas non plus besoin d’éviter certains 
allergènes (produits laitiers, gluten…) plus que 
le reste de la population. Une alimentation 
complète et bien équilibrée est recommandée 
et la consommation de produits transformés 
(pain blanc, pâtes, sucres…) ne vous impacte 
pas diff éremment.
Manger est pour beaucoup un plaisir dont il 
ne faut pas se priver, mais la modération est 
de mise et il faut éviter l’eff et « yo-yo ». Bien 
que la fonte musculaire entraine une perte 
de poids inévitable, lorsqu’elle est rapide et 
inhabituelle, cela est généralement le signe 
d’un problème sous-jacent et doit pousser à 
consulter son médecin.

Bien dans sa tête, bien dans 
son corps
Prendre soin de soi ne passe pas que par le corps. 
Parmi les facteurs qui concourent à une bonne 
santé fi gurent un mode de vie équilibré, des 
relations sociales et des activités quotidiennes 

 Pour aller plus loin
Repères
Exercice physique 
et maladies 
neuromusculaires
Repères
Douleur et maladies 
neuromusculaires
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Dans 
de 
beaux 
draps… 
Environ 30 ans, 
c’est le temps moyen 
qu’une personne 
passe dans son 
lit au cours de 
sa vie. Combiné 
aux diffi cultés de 
mouvements chez 
les personnes 
atteintes de LGMD, 
un détail tel qu’une 
literie inadaptée 
peut prendre une 
grande importance. 
Une astuce pour 
faciliter l’entrée et 
la sortie du lit, et 
les changements 
de position dans ce 
dernier : mettre des 
draps synthétiques à 
la texture glissante, 
en soie ou en satin.

Faites travailler 
la voix ! 
« OK Google », ça vous parle ? 
Ils s’appellent Alexa, Siri, Cortana… les 
assistants vocaux font désormais partie de 
notre quotidien et peuvent grandement 
le simplifi er. Avec la commande vocale, 
plus besoin de gestes, tout passe par 
la voix ! Pensez donc à connecter vos 
appareils compatibles à l’assistant vocal 
de votre choix. Il suffi ra alors d’une phrase 
pour allumer la lumière, la télévision, la 
radio, ouvrir le portail… Si vous n’êtes 
pas à l’aise avec ces technologies, des 
professionnels peuvent vous aider à 
installer ces partenaires connectés.

PRENDRE 
DE LA HAUTEUR 

Se relever d’une chaise, d’un fauteuil, 
sortir de son lit… ces gestes du 
quotidien peuvent devenir diffi ciles avec 
la progression de la maladie. Surélever 
les meubles (chaise, table, lit…) avec des 
cales ou des pieds plus grands peut être 
alors une solution simple pour s’asseoir 
et se lever plus aisément. Il existe 
également des meubles, comme certains 
bureaux, dont la hauteur est ajustable 
selon les besoins. Et pourquoi pas un 
bureau d’architecte ? Ils sont souvent 
équipés d’une surface inclinable qui peut 
soulager certaines tensions musculaires.

Des diffi cultés avec les boutons ? 

Et pourquoi ne pas les enlever ? Vous pouvez faciliter la fermeture des 
chemises en remplaçant les boutons par des aimants à coudre ou du 
velcro (à coudre ou avec bande thermocollante). Les boutons peuvent 
ensuite être recousus sur le devant de la chemise pour conserver 
son apparence et dissimuler les modifi cations. Autre astuce pour les 
fermetures éclair : l’ajout d’un anneau (ou tout autre boucle) sur la tirette 
peut grandement faciliter l’ouverture et la fermeture de la glissière.

 A S T U C E S 

Mode in textile by ifth 
modeintextile.fr/shabiller-au-quotidien
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SE FAIRE 
ACCOMPAGNER 
DANS SES 
DÉMARCHES  

Les Référents 
parcours de santé de 
l’AFM-Téléthon, des 
personnes recrutées et 
formées par l’AFM-
Téléthon, écoutent, 
soutiennent et aident 
les patients à trouver 
des solutions face 
à des situations du 
quotidien (parcours de 
soins, scolarité, projets 
de vie…). Si vous 
souhaitez discuter avec 
des scientifi ques et/ou 
médecins spécialistes 
des maladies 
rares, vous pouvez 
également contacter 
Maladies Rares Info  
Services (MRIS), un 
acteur reconnu dans le 
soutien et l’information 
destinés aux personnes 
touchées par une 
maladie rare.

EN
PRATIQUE

LA COMMUNICATION PARENTS-PROFESSEUR 
EST CRUCIALE
Les besoins à l’école (primaire et secondaire) 
peuvent être différents de ceux d’une per-
sonne non atteinte de la maladie. L’important 
est que les parents, l’enfant et les enseignants 
discutent dès le début et régulièrement, des 
adaptations nécessaires à apporter au quotidien. 
Les professeurs ne sont souvent pas formés aux 
particularités des maladies neuromusculaires 
et du handicap en général, mais ils peuvent 
être très aidants néanmoins. Il appartient aux 
parents de leur expliquer et de les sensibiliser 
à la situation de l’enfant, ses rythmes, ses diffi  -
cultés et contraintes, et de les aider à décrypter 
certains comportements. Par exemple : un 
enfant ou un adolescent qui s’appuie sur son 
bureau ne veut pas dire qu’il n’est pas attentif, 
mais seulement qu’il est fatigué, par la maladie, 
son rythme contraignant, sa prise en charge…

FAIRE DES ÉTUDES : CHOISIR LE BON ENDROIT
Quelle que soit la fi lière que vous choisirez, le 
« meilleur » établissement d’enseignement supé-
rieur pour vous doit regrouper certains critères. 
Y a-t-il beaucoup d’escaliers ? Des rampes d’accès 
sont-elles installées ? Les bâtiments sont-ils 
équipés de toilettes adaptées aux personnes à 
mobilité réduite ? Les portes sont-elles avec un 
bouton poussoir d’ouverture ? Les sols sont-ils 
glissants ? Voici les questions que peuvent se 
poser les personnes atteintes de LGMD lors de 
la sélection du meilleur endroit où étudier. Les 
adaptations réalisées par une université et qui 
vous permettraient d’étudier confortablement 
peuvent être autant, voire plus importantes que 
le programme universitaire. C’est un choix qui 
peut avoir de fortes conséquences sur le succès 
de votre parcours, donc n’hésitez pas à contacter 
l’université pour vous assurer qu’elle est équipée 
pour vous accueillir. La plupart des universités 
et des établissements d’enseignement supérieur 
sont dotés de référents handicap, ou de cellule 
handicap pour aider dans leur parcours les 
étudiants en situation de handicap. Pensez-y !

Grâce au fauteuil, 

je ne suis plus bousculé  

Je peux encore marcher un ou deux 
kilomètres lentement, mais depuis 
quelques mois j’utilise un fauteuil 
roulant manuel pour aller à l’école. 
Ça se passe bien, les copains me 
poussent ! Au début je ne voulais pas 
trop l’utiliser, mais fi nalement ça va. 
Avant, je tombais beaucoup à cause 
de bousculades dans les couloirs, mais 
plus maintenant grâce au fauteuil.   

Arthur, 13 ans

la maladie avant l’âge de 18 ans. Suivre une 
trajectoire scolaire ordinaire est possible dans 
la plupart des cas. Certaines formes de LGMD 
peuvent entrainer des diffi  cultés intellectuelles 
(LGMD R11, R13-16, R19, R20, R23 et R24), mais en 
règle générale, la scolarité pourra se dérouler 
normalement.

UNE SCOLARITÉ PERSONNALISÉE
Les élèves en situation de handicap peuvent 
bénéfi cier de mesures d’accompagnement de 
leur scolarité en fonction de leurs besoins : AESH 
(assistant de l’élève en situation de handicap), 
aides techniques, aménagement d’emploi du 
temps, obtention d’un tiers temps pour les 
examens… Ces mesures sont mises en place 
en concertation avec les parents, l’enfant, les 
professionnels scolaires et la MDPH.
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 SITES INTERNET

L’association AFM-Téléthon 
www.afm-telethon.fr

Le Groupe d’Intérêt Myopathies des Ceintures 
de l’AFM-Téléthon 
https://lgmd.afm-telethon.fr

Portail documentaire sur les maladies neuromusculaires
https://www.myobase.org

L’association Alliance Maladies Rares 
https://alliance-maladies-rares.org

 LIVRES, REVUES ET DOCUMENTATION
La collection « Repères Savoir et Comprendre » 
qui couvre tous les grands sujets en lien avec les 
maladies neuromusculaires  
https://cutt.ly/MVlN5QI

Les Avancées de la recherche 
dans les myopathies des ceintures 
https://cutt.ly/tVlMMl1

 VIDEOS ET BLOGS

La chaîne YouTube de l’AFM-Téléthon 
https://www.youtube.com/c/afmtelethon

LittleMissTurtle : le blog de voyage 
en fauteuil roulant de Mélanie  
https://www.littlemissturtle.com

Pour aller 
plus loin

En tant que parents, l’annonce du diagnostic de 
votre enfant est une épreuve diffi cile. Il y a des 
choses qu’on ne comprend pas, on n’est pas prêts 
à recevoir les infos sur le moment, on est comme 
fermés à tout. Et les recherches sur Internet ne vous 
rassurent pas. Il nous a fallu un peu de temps pour 
digérer la nouvelle et chercher des réponses à nos 
questions. C’est quoi cette maladie ? Comment ça 

va impacter notre fi ls ? Comment 
s’adapter ? Il faut alors tracer un 
chemin, se renseigner, savoir à quoi 
on fait face. Discuter avec d’autres 
parents et patients a été d’une aide 
inestimable, ça nous a ouvert les 
yeux. On se dit qu’on n’est pas tout 
seuls, on tisse des liens durables. 

L’AFM a été super aussi. Les Référents parcours 
de santé nous ont aidé notamment pour la partie 
administrative, ils sont très réactifs. On tisse aussi 
des liens importants avec eux, et ils nous appellent 
même pour l’anniversaire de notre fi ls !   

Frédéric, 44 ans

On n’est 

pas seuls 

fi nancement, l’employeur n’est pas dispensé de 
son obligation d’aménagement raisonnable du 
poste de travail.
La reconnaissance de la qualité de travailleur han-
dicapé (RQTH) est indispensable pour avoir accès 
aux aides et mesures spécifi ques aux travailleurs 
handicapés (obligation d’emploi, accompagne-
ment dédié de Cap Emploi ou Pôle Emploi dans 
la recherche d’emploi, accès facilité à la fonction 
publique…). De plus, les entreprises privées ou les 
structures publiques de plus de 20 salariés ayant 
l’obligation de compter au moins 6 % de travail-
leurs en situation de handicap, bénéfi cier de la 
RQTH peut vous donner accès à des opportunités 
professionnelles supplémentaires. Dans tous les cas, 
vous pouvez faire la démarche en toute sérénité, 
car rien ne vous oblige à mentionner votre RQTH 
lors de votre recherche d’emploi, ni ensuite à votre 
employeur, si vous ne le souhaitez pas.


