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1
Genèse et naissance d’une association
L’AFM, sous sa forme initiale, celle d’une « association française contre la myopathie », naît en février 1958. En apparence, elle est alors bien loin de la célèbre « association française contre les myopathies » que le Téléthon convie chaque année dans tous les foyers français : elle ne regroupe que quelques familles de malades, dont les moyens d’action et les capacités de mobilisation paraissent dérisoires au regard de ce qu’ils représentent aujourd’hui. Mais ressortent déjà, au sein de cette organisation embryonnaire, certains des éléments qui vont marquer durablement la trajectoire de l’association. La recherche biologique et clinique compte notamment parmi ces préoccupations originelles que les fondateurs ont ensuite léguées à leurs successeurs : un héritage nécessaire, certes, mais un héritage dont la gestion se révélera bien souvent épineuse. Et cette AFM des premiers jours est elle-même l’héritière d’une histoire qui lui est intimement liée : celle des myopathies, qui la précède de plus d’un siècle.
Une histoire des myopathies
L’histoire des myopathies débute avec leurs premières observations par la profession médicale. Mais cette quête des origines dans la littérature savante ouvre un débat sans fin. Dès le xviiie siècle, certaines descriptions évoquent les symptômes aujourd’hui bien connus. La faiblesse et l’hypertrophie musculaires sont ainsi mentionnées par le chirurgien britannique Michael Underwood dans A Treatise on the Diseases of Children publié à Londres en 1784. L’ouvrage, considéré comme l’une des études annonciatrices de la pédiatrie moderne, est traduit en français par Eusèbe de Salle en 1823. Déjà, ce Traité des maladies des enfants, qui remporte un grand succès de part et d’autre de la Manche, met l’accent sur un écueil préoccupant : l’impuissance des médecins face à des maladies dont ils ne parviennent pas à cerner les origines, ni à enrayer l’évolution. L’ignorance est telle que, longtemps, ces maladies resteront anonymes.
La « paralysie musculaire pseudo-hypertrophique » de Duchenne de Boulogne
      

Il faut en effet attendre le milieu du xixe siècle pour qu’un médecin français, Guillaume Duchenne, né en 1806 à Boulogne-sur-Mer – ce qui lui vaudra son célèbre surnom de Duchenne de Boulogne –, se risque à identifier le mal. Dans un premier article publié dans le Bulletin de l’Académie de médecine du 5 septembre 1854, il rend compte de ses observations sur « la paralysie atrophique graisseuse de l’enfance ». Mais ce sont davantage les articles qu’il publie entre janvier et mai 1868 dans les Archives générales de médecine qui contribuent à la désignation et, par conséquent, à la reconnaissance d’une « paralysie musculaire pseudo-hypertrophique » ou « paralysie myo-sclérosique ». Cette caractérisation découle notamment des observations faites sur un jeune patient du docteur Bergeron, au sein de l’hôpital Sainte-Eugénie du faubourg Saint-Antoine, que Napoléon III a inauguré quelques années plus tôt pour suppléer celui des Enfants-Malades.
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