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Résumé

Ce travail écrit de fin d’études relate la prise en charge d’'une enfant atteinte de paralysie
cérébrale pour laguelle aucune étiologie n'a été mise en évidence. Cette jeune fille, que
nous nommerons Ariel pour des raisons de confidentialité, présente notamment une dysto-
nie des membres supérieurs, de la spasticité aux membres inférieurs ainsi qu’une hypotonie
du tronc et de la téte. Face aux difficultés pour nous projeter sur I’évolution de la patiente a
long terme, nous avons du adapter quotidiennement les exercices, en tenant compte éga-
lement des troubles associés, de la communication en premier lieu. De ce fait, nous nous
sommes posé la question de la gestion des séances : a court terme selon « I'état du jour » et
a moyen terme pour éviter ou limiter la fatigue et 'apparition d’un état de fébrilité qui, chez
elle, peut étre suivi d’épisodes de crises convulsives. Pour finir, nous évoquerons la place et

le r6le de la famille aupres des enfants polyhandicapés.
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Summary

This written work graduation recounts the care of a child with cerebral palsy damage with
no etiology demonstrated. This girl, we’ll name Ariel for confidentiality reasons, has upper
limbs dystonia, lower limbs spasticity and a hypotonia of the trunk and the head. Faced with
difficulties to project on the long-term patient’s evolution, we have to adapt the exercises
daily, taking into account the associated disorders, primarily communication. Therefore, we
asked the management of sessions: short-term as "the state of the day" and medium term
to prevent or reduce fatigue and the appearance of an feverishness’ state, which can be fol-
lowed by episodes of seizures. Finally, we discuss the place and role of families close to chil-

dren with multiple disabilities.
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1 Introduction

D’apres Bax et Al., la paralysie cérébrale se définit comme un ensemble de troubles du
développement du mouvement et de la posture, a I'origine de limitations d’activités, qui
sont dus a des Iésions non évolutives intervenues dans le cerveau immature du foetus ou du
jeune enfant. Les anomalies motrices dans la paralysie cérébrale sont souvent accompa-
gnées par des troubles de la sensibilité, de la cognition, de la communication, de la percep-
tion, du comportement et/ou par I'épilepsie. (1)
En France, on retrouve plus fréquemment les termes d’infirmité motrice cérébrale (IMC)
introduits par Guy Tardieu (2) et d’infirmité motrice d’origine cérébrale (IMOC).
L'IMC correspond a un regroupement de symptomes survenant a la suite d’'une Iésion céré-
brale néo- ou péri-natale, avec un maintien des capacités mentales et de communication.
L'IMOC présente les mémes caractéristiques que I'lMC avec en plus des troubles associés
notamment intellectuels. Cependant, cette terminologie est de moins en moins utilisée, et

tend a disparaitre au profit de celle des anglo-saxons.

Le polyhandicap n’est pas un terme spécifiguement lié a la paralysie cérébrale, mais la plu-
part des personnes atteintes séverement sont qualifiées de polyhandicapées. D’apres la pu-
blication d’E. Zucman pour le Centre Technique National d’Etudes et de Recherches sur les
Handicaps et les Inadaptations, le polyhandicap se définit comme une association de défi-
ciences graves avec retard mental moyen, sévere ou profond (Ql < 50) entrainant des inca-
pacités diverses et intriquées qui appellent des réponses individualisées. Les personnes po-
lyhandicapées, du fait de leur restriction d'autonomie, nécessitent des aides humaines

proches et permanentes, et souvent des aides techniques individuellement adaptées. (3)

Selon D. Truscelli, M. Le Métayer et V. Leroy-Malherbe, la rééducation ou plutot
I’éducation thérapeutique a pour buts d’améliorer des capacités motrices et fonctionnelles
du jeune enfant, de prévenir et traiter les troubles orthopédiques, de proposer si nécessaire
des appareillages ou aides techniques et de soutenir les parents dans I'accompagnement de

leur enfant. (2)



Le cas d’Ariel, une jeune fille ayant des troubles moteurs et un retard cognitif non
diagnostiqués mais également des problémes de communication, d’épilepsie et ophtalmolo-
giques, nous a particulierement intéressé pour cette étude. Le manque de repéres quant a
son avenir a fait émerger un questionnement en lien avec son suivi :

e Comment I'absence d’étiologie influence-t-elle la prise en charge ?
e Comment s’adapter a la variabilité quotidienne de son état clinique ?

e Quel impact ses crises convulsives peuvent-elles avoir sur son avenir ?

Afin d’orienter ce travail écrit de fin d’études, nous avons tenté de faire une synthese de ces

interrogations sous la forme d’une problématique :

Comment réaliser une prise en charge adaptée pour une patiente polyhandicapée alors

que 'absence de diagnostic médical ne permet pas de se projeter sur le long terme ?

2 Rappels pathologiques

La paralysie cérébrale est un terme générique qui regroupe un ensemble de troubles ayant
une origine diverse. En effet, il existe un nombre important d’étiologie : la prématurité, un
poids de naissance inférieur a 1,5kg, des infections materno-foetales ou néo-natales, des
accidents vasculaires cérébraux en période anté-, péri- ou post-natale jusqu’a deux ans ou
bien des traumatismes craniens. Il existe aussi un nombre relativement important de cas
pour qui aucune étiologie n’a été mise en évidence.

La variabilité des tableaux cliniques pour une méme origine a encouragé les spécialistes a
classer les différents paralysés cérébraux plutét en fonction des signes cliniques. Le réseau
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) décrit trois formes cliniques : spastique, dys-
kinétique et ataxique. Sachant que la plupart des enfants atteints de paralysie cérébrale pré-
sente généralement une forme mixte, la SCPE recommande de différencier le trouble majeur
pour permettre la classification et de noter ensuite la perturbation secondaire. (4)

Chaque forme clinique peut étre redivisée en sous-catégories afin d’apporter plus de préci-
sion. La spasticité, réponse exagérée du réflexe myotatique d’étirement qui varie avec
I'amplitude et la vitesse du mouvement (5) peut étre unilatérale ou bilatérale, les dyskiné-
sies en lien avec des contractions musculaires involontaires peuvent étre plutot d’ordre dys-

tonique, on observe alors des mouvements répétitifs voire des attitudes fixées, d’ordre athé-



tosique, avec des mouvements lents, irréguliers, involontaires qui affectent le plus souvent
les extrémités de membres ou enfin d’ordre choréique, les mouvements sont alors saccadés,
imprévisibles donnant une apparence agitée. (5)

L'ataxie correspond a un manque de coordination lors d’une action volontaire, ayant un re-
tentissement sur la fluidité du mouvement. (5)

Sont trés souvent associés a ses perturbations, des troubles cognitifs, de la communication,
de l'audition, de la vue ainsi que des problémes attentionnels, émotionnels et comporte-

mentaux. (4)

3 Présentation de I’établissement et de la patiente

L’Institut d’Education Motrice (IEM) de I’Estran a Saint-Nazaire accueille des enfants de
18 mois a 18 ans (actuellement, on trouve quelques jeunes adultes plus agés qui n‘ont pas
trouvé de place dans une autre structure) paralysés cérébraux ou ayant des maladies rares
et/ou a expressions multiples.
Une cinquantaine d’enfants sont présents sous le régime de l'internat ou de I'externat ; ces
derniers sont répartis en cing unités en fonction de leur age.
Les principales missions de l'institut sont de favoriser I'autonomie motrice des patients ainsi
gue leur insertion sociale de la maniere la plus harmonieuse possible, grace a une équipe
pluridisciplinaire (médicale, pédagogique, éducative, thérapeutique, sociale, administrative)

au service des enfants et de leur famille.

Ariel est une jeune fille de onze ans, 1m15 et 18,5 kg, suivie au sein de I'lEM depuis le
04 septembre 2012. Un retard de développement a été décelé chez elle vers I'age de deux
mois sans toutefois pouvoir mettre en évidence une étiologie. La grossesse s’est bien dérou-
lée et I'accouchement a été déclenché trois jours aprés le terme en lien avec le dépassement
de la date. Plusieurs examens ont été effectués (scanner, I.R.M., ponction lombaire, électro-
encéphalogramme), tous se sont révélés négatifs. Aucune pathologie ou malformation n’a
pu étre diagnostiquée.
D’un point de vue clinique, cette enfant présente des symptomes qui nous permettent de
I'identifier a la frontiere de I'infirmité motrice d’origine cérébrale (IMOC) et du polyhandi-
cap. Dans son dossier médical, nous trouvons simplement la notion de « retard mental et

troubles moteurs sans étiologie ». Selon le Systeme de Classification de la Fonction Motrice



Globale (GMFCS selon la version originale anglophone), elle est de niveau 5, ce qui corres-
pond a une autonomie de déplacement séverement compromise méme en utilisant une
technologie d’appoint, et donc une dépendance compléte pour la déambulation.

Elle a été prise en charge dans un premier temps en CAMSP (Centre d’Action Médico-Sociale
Précoce) puis en SESSAD (Service d’Education Spécialisée et de Soins A Domicile) en Nor-
mandie avec des séances de kinésithérapie, ergothérapie, psychomotricité et orthophonie

en libéral.

Ariel a été intégrée a I'lEM de I'Estran suite a la séparation de ses parents il y a deux ans, et
au déménagement de sa maman qui s’occupe d’elle et de ses petites sceurs pendant la ma-
jorité du temps. La patiente est présente les lundi, mardi, jeudi et vendredi de 9h a 16h30 a
I'lIEM, le reste du temps, elle vit chez sa mere (et son compagnon). A raison d’un week-end

par mois, les trois filles s’en vont chez leur pére (et sa nouvelle compagne).

L'emploi du temps d’Ariel est chargé, elle est suivie par de nombreux professionnels (mas-
seur-kinésithérapeute, ergothérapeute, psychomotricienne, psychologue, enseignante, édu-
catrice spécialisée, aides médico-psychologiques), I'école y tient une place prépondérante.
Les séances de masso-kinésithérapie sont bi-hebdomadaires a raison de 45 a 60 minutes

chacune.

D’un point de vue cognitif et comportemental, c’est une enfant souriante mais qui peut se
mettre en colere, la plupart du temps en lien avec un échec quelle qu’en soit 'origine.

La patiente est capable de comprendre les consignes simples mais elle rencontre beaucoup
de difficultés avec les consignes multiples. Elle a tendance a « se bloquer » car elle ne sait
plus quoi faire pour répondre a ce qui lui est demandé.

Malgré son absence de communication verbale, elle arrive assez facilement a se faire com-
prendre grace a I'expression de son visage, elle émet des sons quand elle est contente, elle
rit quand la situation s’y préte, elle soupire lorsqu’elle est fatiguée, etc. De plus, dans le cas
des questions fermées, elle leve son bras droit pour dire « oui » ou son bras gauche pour
dire « non » et d’aprés ce que nous avons pu constater au sein de I'équipe, ses réponses sont

fiables.



Elle utilise également une synthése vocale qui lui permet de com-
muniquer plus facilement, notamment a I'école et avec sa famille.

(Fig. 1)

Fig. 1 : synthése vocale

Son niveau scolaire correspond a une fin de grande section ; elle arrive, avec difficultés, a
associer des syllabes, mais ne met pas de sens sur les mots qu’elle lit. Le dénombrement est
également compliqué et elle a tendance a confondre certains chiffres (le 2 et le 5 notam-
ment).

Aucune évaluation du quotient intellectuel n’a été effectuée.

Cette petite fille aime le contact et est bien intégrée au sein du groupe, cependant, elle a
tendance a se mettre en retrait lorsque le nombre d’individus autour d’elle augmente. De
plus, I'absence de communication verbale et les difficultés motrices qu’elle présente pour
manipuler sa synthese vocale ne I'aident pas a participer. Le co(t attentionnel et énergé-

tigue augmente sa fatigue et ne favorise donc pas les apprentissages.

Ariel rencontre quelques difficultés dans la gestion de ses émotions et dans le lacher-prise ;
c’est I'objet principal de ses prises en charge en psychomotricité (relaxation) et en psycholo-
gie. De l'avis de plusieurs professionnels de I'équipe, elle fait de réels progrés dans cette
voie, elle mlrit également dans son attitude envers les autres et surtout par rapport aux

enfants de son age vers qui elle se tourne de plus en plus.

Elle est suivie par un ophtalmologiste pour ses troubles de la vue (hypermétropie sévere
avec astigmatisme et strabisme associés), qui sont bien corrigés par ses lunettes. Elle pré-

sente également des déformations dentaires qui sont suivis par un spécialiste.

Son traitement médicamenteux se compose d’un myorelaxant (Liorésal — 10 mg le matin, 5
mg le soir) pour diminuer la spasticité, d’'un antispasmodique atropinique (patch a renouve-
ler toutes les 72 heures) pour lutter contre les spasmes en ouverture de la bouche et
I’'hypersalivation, ainsi que d’un laxatif (Forlax — 10 mg matin et soir) pour faciliter le transit

intestinal.



Ariel posséde un nombre d’appareils assez conséquent :
- Corset siege (depuis mai 2014) (Fig. 2): installation confortable en lien avec
I’hypotonie du tronc et les dystonies au niveau des membres.

- Fauteuil roulant manuel (depuis avril 2011) (Fig. 2) : facilite les déplacements au

sein de I'lEM et dans la famille (elle ne peut pas I'utiliser toute seule).

- Attelle de mise en charge (depuis décembre 2012) (Fig. 3) :

Fig. 2: maintient en position verticale pour éviter les complications
liges a la station assise prolongée ; cet appareil est utilisé principa-
lement pendant les temps d’école.

- Ortheéses suro-pédieuses bilatérales (depuis février 2014) :

attelles de jour permettant de profiter de I'action de la toxine pour

maintenir la cheville en position neutre.

Fig. 2 et 3 : Corset siege, fauteuil roulant manuel et attelle de mise en charge

- Corset thoracigue de maintien (depuis mai 2014) : lutte contre I'attitude cyphotique

globale du tronc.
- Motilo (depuis début octobre 2014 a I'lEM) : permet une certaine autonomie de dé-
placement mais le temps d’utilisation a I'lEM reste restreint du fait du planning chargé de la

patiente.

Enfin, au printemps 2014, cette patiente a présenté plusieurs états de mal convulsif au cours
desquels des mouvements anarchiques involontaires saccadés ne cédant qu’avec le temps
I’épuisaient. Ces épisodes ne sont pas a I'origine de régressions motrices, toutefois, elle est
incapable de réaliser de nouvelles acquisitions durant ces périodes. Ces crises sont souvent
associées a une fébrilité passagere (rhume, fatigue, etc.).

On peut se poser d’'une part la question du lien de cause a effet, et d’autre part si
d’éventuelles lésions aux conséquences irréversibles surviennent lors de ces crises.

Nous constatons pourtant un examen normal lors des deux électro-encéphalogrammes de

contréle effectués en Février puis en Mai 2014.



4 Bilan masso-kinésithérapique initial

Le bilan « de départ » a été effectué en plusieurs séances du fait d’'une part de la fatigabilité
importante de la patiente et d’autre part de la variabilité de son état quotidien. Les observa-
tions qui sont rédigées ci-dessous correspondent a une moyenne des capacités de la pa-
tiente ; elle est tant6t capable de performances de meilleure qualité, tantét de perfor-

mances plus modérées.

4.1 Evaluation factorielle au repos

4.1.1 Facteur B
L’état basal ou facteur B correspond a |"état des contractions irrépressibles de repos.
L'enfant est allongé sur le dos avec pour seule consigne de se relacher, de ne rien faire. On
observe 'attitude spontanée adoptée par le patient.

Chez Ariel, on observe un positionnement de ses membres
supérieurs « en chandelier », c’est-a-dire en rotation latérale
d’épaules, en flexion des coudes, des poignets et des doigts
ainsi que des pouces en adduction.

Au niveau des membres inférieurs, on note une disposition
« en ciseaux », avec une adduction et une rotation interne
des hanches, on remarque également une flexion des
hanches et des genoux, un genu valgum bilatéral, une rota-

tion interne des deux segments jambiers et un équin des

pieds. (Fig. 4)

Fig. 4 : attitude spontanée en position allongée sur le dos

On distingue le facteur B1 ou les contractions basales peuvent varier du tout au tout en
fonction de I'environnement (présence de la famille, de personnel en « blouse blanche »,
d’une personne inconnue, etc.) et le facteur B2 ol les contractions basales sont trés peu
variables.

Les contractions basales d’Ariel sont un peu majorées lors de I'examen médical en présence

du médecin, on peut parler d’un facteur B1 faible.



4.1.2 Facteur E

Le facteur E correspond a la réponse a des stimuli extéroceptifs. L'enfant est placé dans les
mémes conditions que précédemment, on stimule ensuite ce dernier par le cri, la menace et
on observe sa réaction.

Chez notre patiente, on observe une réaction moyennement exagérée par rapport a un sur-
saut non pathologique. Les spasmes en ouverture de la bouche sont augmentés en durée et
en amplitude.

Cette hyperréactivité a une stimulation environnementale ne peut étre diminuée que par

I’accoutumance.
4.2 Examen neuro-moteur actif

4.2.1 Motricité globale et spontanée
La motricité spontanée d’Ariel est surtout marquée par I'athétose, c’est-a-dire des mouve-
ments lents, irréguliers et involontaires, qui parasite I'action en cours et augmente son ni-

veau de fatigue. (5)

Au niveau du tronc et de la téte, cette patiente présente une
hypotonie globale. En position allongée, on n’observe pas de
redressement de la téte ni du tronc. En position assise ou debout
soutenue (la station debout seule étant impossible), un enrou-
lement antérieur global du tronc et de la téte est constaté. Son

port de téte est trés peu endurant, elle peut la redresser sur

commande mais cela lui est difficile, et tres rapidement, on ob-

serve une chute de la téte vers I'avant. (Fig. 5) Fig. 5 : Chute de la téte lors du tiré-assis

Tous les examens qui suivent ont été réalisés sans le corset afin d’évaluer les performances

de I'enfant sans aide technique.

4.2.2 Motricité dirigée et provoquée
Sur commande, Ariel est capable de réaliser le passage de la position décubitus dor-
sal a la position procubitus des deux c6tés. Elle a tendance a pivoter sur son bras qui est par-

fois mis en danger, mais elle parvient a le dégager lorsqu’elle est sur le ventre. Elle prend



ensuite appui sur ses bras pour parvenir a la position dite du sphinx, mais rapidement, sa

téte tombe vers le sol du fait de son hypotonie axiale.

Ariel est capable de se mettre a genoux avec les talons sur les
fesses mais le plus souvent elle se positionne en « W sitting », ce
qgui augmente I'anté-torsion fémorale et donc a long terme favorise

la luxation de hanche. (Fig. 6)

Fig. 6 : position en « W sitting »

Si on lui offre un appui antérieur, la patiente est en mesure de prendre et de tenir la position
a genoux dressés. En revanche, elle ne tient pas en « chevalier servant » et nutilise jamais
cette étape intermédiaire. Lorsqu’elle veut monter sur un plan Bobath par exemple, elle
pousse sur ses deux membres inférieurs simultanément pour avoir les jambes tendues tout
en appuyant avec ses membres supérieurs sur le plan, puis elle leve un membre inférieur et

grimpe. (Fig. 7a 11)

Fig. 7 a 11 : transfert sur un plan Bobath

Globalement, les stratégies de changements de position ne sont pas les plus simples (pas-
sage récurrent par la position « assise en W ») ni les moins colteuses en énergie mais Ariel

parvient le plus souvent a la position finale souhaitée.

Sur un tapis ou en bord de table, elle tient la position assise avec appui de ses deux
membres supérieurs mais elle fatigue assez vite et a tendance a tomber vers I'avant.
Les réactions parachutes sont présentes, cependant leur efficacité n’est pas toujours tres

bonne du fait de son déficit de commande motrice.



Ariel ne peut pas se déplacer en rampant ou a quatre pattes seule car elle ne parvient
pas a dissocier ses membres lors du mouvement. C’est pourquoi elle privilégie la technique
du « lapin-sauteur » ol elle avance d’abord ses deux membres supérieurs ensemble, puis ses

deux membres inférieurs de facon conjointe également. (Fig. 12 et 13)

Fig. 12 et 13 : déplacements en « lapin-sauteur »

L’évaluation de la marche a été réalisée sans corset ni orthéses suro-pédieuses dans un
premier temps, afin de réaliser un bilan initial sans aide technique. La patiente nécessitait
alors une aide humaine trés importante pour le maintien du tronc principalement, avec une
prise sous-axillaire bilatérale en statique comme en dynamique. Dans un second temps, pour
se rapprocher des situations que la patiente peut connaitre dans 'unité ou chez elle, nous
avons utilisé ses deux aides techniques, toujours avec un accompagnement humain impor-
tant.

Dans les deux cas, on observe une majoration des mouvements athétosiques voire choréo-
athétosiques par rapport a un état de repos, ce qui réduit rapidement a la fois la qualité de
la marche ainsi que I’endurance de la jeune fille. Il n’y a pas de dissociation des ceintures, on
remarque également que la téte est la plupart du temps « tombante », ce que la patiente
peut corriger sur commande. De plus, I'ouverture buccale est quasi-permanente et accen-
tuée par des spasmes. On note une tendance aux croisements des membres inférieurs du
fait de la spasticité des adducteurs, une absence de pas postérieur et donc de propulsion.
Enfin, les parameétres longueur et largeur du pas sont limités, la hauteur du pas, elle, est
augmentée tandis que la vitesse de marche est considérablement ralentie.

Lorsqu’elle ne porte pas ses orthéses de membres inférieurs, elle attaque le sol par 'avant-
pied et déroule le pas sur le médio-pied du fait de I'éversion en charge.

Avec ses appareillages, Ariel peut étre accompagnée par le bassin, au niveau des épaules

mais également en la tenant par une main, l'autre étant dans le dos de la patiente. L'attaque
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du pied au sol se fait alors par le talon, alors que le déroulement du pas ne se fait plus sur la
partie médiale du pied sans toutefois respecter la physiologie, a savoir sur le bord externe du
pied puis sur la téte des métatarsiens et enfin sur I'hallux.

Dans les escaliers, elle rencontre des difficultés pour tenir la rampe avec une main de facon
continue, il faut la solliciter pour qu’elle utilise son bras de maniere efficace. Elle amorce la
descente avec un seul membre inférieur mais le second suit rapidement et elle a tendance a
glisser sur la marche en descendant finalement les deux pieds en méme temps. D’apreés les
informations de I'équipe, a son domicile, la descente des escaliers se fait sur les fesses, ce
qui pourrait avoir un lien avec cette observation.

En montée, elle pose I'avant-pied au bord de la marche supérieure, ce qui crée un déséqui-
libre vers I'arriere, elle est cependant capable d’avancer beaucoup plus son pied si elle y est
incitée. Ensuite, son enroulement du tronc, méme en présence du corset, projette ses fesses
vers l'arrieére, ce qui ne pas facilite la prise d’appui et donc le passage du second membre
inférieur, qu’elle réalise cependant toute seule. La fatigue apparait rapidement, au bout de

sept a huit marches.

Ariel utilise difficilement ses membres supérieurs, en effet, son contréle moteur est
limité a ce niveau, ce qui ne lui permet pas de positionner, et surtout de maintenir, ses bras
dans lI'espace de facon fonctionnelle. Cependant, elle peut désigner de maniére plus ou
moins précise. En termes de préhension, elle privilégie les prises globales. Parfois, elle est
capable de prise fine ; lors d’'une séance, elle a saisi spontanément un crayon a |'aide d’une
prise pollici-digitale termino-terminale. Cependant, il lui est tres difficile de manipuler des
objets pour une activité spécifique (joystick de fauteuil électrique, couverts pour le repas,
jeux divers). En se référant au Systéme de Classification des Habiletés Manuelles (MACS se-
lon la version originale anglophone), nous pouvons lui attribuer le niveau V.

Il est difficile d’apprécier la latéralité de la patiente compte tenu des difficultés consé-
guentes qu’elle rencontre dans l'utilisation de ses membres. Elle semble plus a 'aise pour
pointer sur sa synthése vocale avec la main droite mais elle réalise de meilleures prises du

c6té gauche.
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4.3 Examen neuro-orthopédique
La fiabilité des mesures d’amplitudes articulaires (cf. annexe n°1) peut étre remise en
cause du fait de I’état variable de la patiente d’un jour a I'autre ainsi que par les compensa-
tions qu’elle met en place de facon non contrélée.
On peut tout de méme dire que cette derniére ne présente pas de trouble orthopédique
majeur et qu’a ce jour, ses dystonies ne sont pas préjudiciables sur le plan de la mobilité
passive ; on ne retrouve pas de rétraction musculaire.
Une radiographie de contréle du tronc a été effectuée le 16 septembre 2014 (fig. 14).
Nous pouvons remarquer que la colonne est bien alignée, il n’y a
pas de rotation vertébrale ni d’autres signes d’une éventuelle
scoliose. En revanche, on peut observer une obliquité du bassin,
mesurée a 9° par rapport a I’"horizontale par le médecin, avec un
hémi-bassin gauche surélevé. Il a été proposé un renforcement
du corset au niveau de I'épine iliague antéro-supérieure gauche
afin de lutter contre cette obliquité. Le nouveau matériel étant

arrivé le 29 septembre 2014, son efficacité n’a pas pu étre éva-

luée avant la fin de mon stage.

Fig. 14 : Examen radiologique du tronc en position assise (16/09/2014)

La spasticité a été testée grace a I'échelle d’Aschworth modifiée (cf. annexe n°2);
nous obtenons une cotation 2 pour le triceps sural droit, une cotation 1+ pour le triceps sural
gauche et les adducteurs de hanche de chaque coté et une cotation 1 pour les rotateurs in-

ternes de hanche.

Une injection de toxine avait été réalisée dans les deux triceps suraux le 22 janvier 2014.
Selon les dires de I'équipe, I'effet s’est révélé tres positif et des orthéses suro-pédieuses ont
été mises en place a la suite de cette intervention afin de profiter des bienfaits de celle-ci de
maniere prolongée. Ces attelles sont toujours portées et bien supportées par la patiente a ce
jour. Des orthéses hyper-correctrices de nuit avaient également été prescrites mais Ariel n’a

jamais voulu les porter et elles ont donc été abandonnées.
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4.4 Evaluation de la douleur
Ariel n’a pas semblé douloureuse ni lors de I’évaluation ni au cours de la rééducation. Lors-
gue la question lui était posée, la réponse était toujours négative.

Cependant, aucune échelle n’a été utilisée pour objectiver une éventuelle douleur.

4.5 Motricité bucco-faciale, alimentation et hydratation

Nous pouvons remarquer chez elle une hypertonie des muscles réalisant I'ouverture de la
bouche, souvent majorée par des spasmes lors d’efforts intenses. De ce fait, il n’y a pas de
contact labial actif possible, il est réalisable passivement mais difficilement et présente peu
d’intérét fonctionnel. La béance buccale est liée au manque de contréle volontaire de la pa-
tiente. Nous constatons également une incontinence salivaire.

D’un point de vue alimentation et hydratation, ses repas sont en texture tendre émiettée au

masticateur et I'eau est aromatisée et semi-épaissie.

4.6 Diagnostic masso-Kkinésithérapique

Ariel est une enfant de onze ans atteinte de paralysie cérébrale, mais pour laquelle aucune
étiologie n’a été identifiée. Elle présente une forme clinique mixte avec une spasticité au
niveau des membres inférieurs (adducteurs et triceps suraux) et des dyskinésies des
membres supérieurs ou I'on retrouve des mouvements athétosiques et parfois choréo-
athétosiques. Nous retrouvons également une hypotonie majeure du tronc ainsi qu’une te-
nue de téte trés limitée bien que réalisable sur commande. Au repos, on note une attitude
des membres supérieurs en chandelier et des membres inférieurs en ciseaux.
L’hyperexcitabilité est modérée. Nous remarquons également chez elle des troubles cogni-
tifs (niveau scolaire de grande section), ophtalmiques (corrigés par le port de lunettes), et
dentaires (suivis par un stomatologue).

Malgré ses déficits, elle ne présente pas de déformations neuro-orthopédiques secondaires
mais le risque est assez important et nécessite donc une surveillance rapprochée notam-
ment au niveau des hanches et des pieds. De plus, la patiente rencontre des difficultés dans
la gestion de I'équilibre a genoux dressés, assise et debout et ses réactions parachutes, si
elles sont parfois présentes, se révélent inefficaces.

D’un point de vue déambulation, Ariel est capable de se déplacer seule au sol en « lapin-
sauteur » ; le ramper et le quatre-pattes sont impossibles du fait de I'absence de dissociation

entre les membres comme lors de la marche, qui méme avec une aide humaine trés impor-
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tante reste de faible qualité et est trés vite fatigante pour la jeune fille. Elle est de niveau V
selon la classification GMFCS (cf. annexe n°3).

L'utilisation des membres supérieurs est aussi restreinte ; en effet, le manque de commande
volontaire est a I'origine de troubles du maintien, de I'lapproche, de la préhension, de la ma-
nipulation d’objets. Elle de niveau V selon la classification MACS (cf. annexe n°4).

Les colits énergétiques et attentionnels pour toutes les activités entrainent une grande fa-
tigue chez la jeune fille qui pourrait étre en lien avec des épisodes convulsifs et fiévreux au
cours desquels aucune acquisition n’est envisageable.

Enfin, ces périodes de faiblesse 'empéchent régulierement de suivre le programme scolaire
prévu en début d’année ou de participer a diverses activités (équitation, théatre). A son do-
micile, Ariel est dépendante d’une tierce personne en permanence pour toutes les activités

de la vie quotidienne.

4.6.1 Attentes de la patiente et projet de I'équipe pluridisciplinaire

Du fait du jeune age de la patiente, de son déficit cognitif ainsi que de ses difficultés de
communication, ses attentes personnelles ne sont pas formulées par elle-méme mais plut6t
par ses parents. En relation avec son absence de diagnostic médical et donc d’espoir ration-
nel concernant son évolution, il n’existe pas d’autre attente pour la famille, comme pour
I’équipe pluridisciplinaire qui la prend en charge, que celle d’utiliser tout le potentiel dispo-
nible afin d’optimiser les performances d’Ariel dans tous les domaines ou elle peut progres-
ser.

La maman avait, a son arrivée a Saint-Nazaire, un véritable espoir que sa fille marche un
jour ; une mise au point avait été faite en séance de kinésithérapie afin de lui montrer a la
fois les possibilités mais aussi les limites d’Ariel dans ce domaine. Sa maman semble désor-

mais consciente des capacités de sa fille.

4.6.2 Objectifs
En corrélation avec le bilan initial et les données apportées par le dossier médical, conjoin-
tement aux attentes de la famille et de I'équipe professionnelle qui gravite autour d’Ariel, les
objectifs de la rééducation des déficits primaires sont :

» Entretenir les capacités motrices présentes

» Optimiser les stratégies de retournements et de déplacements au sol
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>

Favoriser I'acquisition de nouveaux schémas moteurs (selon I’évolution de I'état cli-

nique)

Nous pouvons également mentionner des objectifs pour faire face aux déficits secondaires

et surhandicaps potentiels :

>
>

>

4.6.3

Entretenir les amplitudes articulaires

Eviter 'apparition d’attitudes vicieuses

Lutter contre la spasticité des triceps suraux, adducteurs et rotateurs internes de
hanche

Limiter I'enroulement cyphotique global du tronc

Principes

Les principes que nous avons choisis de mettre en place lors de la prise en charge d’Ariel

sont les suivants :

>
>

>
>

4.6.4

Adapter la prise en charge a I'état de la patiente a I'instant t

Respecter sa fatigabilité

Limiter la majoration du facteur E (sauf si un travail spécifique est effectué en vue
d’une accoutumance)

Proposer un aspect ludique dans les exercices

Eviter la mise en échec et valoriser les réussites

Moyens

Selon I'emploi du temps de la jeune fille, nous disposions de deux séances de masso-

kinésithérapie de quarante cing minutes par semaine que nous avons pu prolonger de

quinze minutes en accord avec I’équipe de I'lEM. De plus, nous I'avons également accompa-

gnée en piscine (une heure a une heure et vingt minutes le vendredi), tache qui était habi-

tuellement confiée a une aide médico-psychologique, dans le but de pouvoir mettre en place

des exercices complémentaires a la rééducation en salle.

D’un point de vue matériel, I'lEM dispose de plusieurs plans Bobath réglables en hauteur, de

barres paralléles, d’'une table de verticalisation, de tapis, d’'un plan incliné, de rouleaux, de

coussins, de ballons de Klein, de ballons, de jouets divers (poupée, voitures, dinette, etc.),

d’anneaux, de batons, de marches, etc.
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5 Traitement masso-kinésithérapique

Du fait de la variabilité de I'état quotidien d’Ariel, il a été difficile de construire « un pro-
gramme de rééducation » a effectuer pendant les six semaines. Chaque séance a été menée
en lien avec ce que la patiente apportait, c’est-a-dire qu’il a fallu s’adapter a ce qu’elle était
capable de faire au jour le jour tout en gardant une cohérence par rapport aux objectifs.
C’est pourquoi un grand nombre d’exercices a été proposé sans forcément pouvoir étre re-

pris avec une éventuelle progression.

5.1 Techniques passives

Afin de lutter contre I'arrivée de déficits secondaires (rétraction musculaire, déformations
orthopédiques), les techniques de d’inhibition de la spasticité ont été employées. Pour les
membres inférieurs, nous avons utilisé le point-clé de Bobath sur la face dorsale du pied au
niveau de la téte des métatarsiens des premier et deuxiéme rayons ; un appui a cet endroit
tout en amenant les orteils en flexion et le pied en inversion entraine une flexion du genou,
il faut alors récupérer I'hallux en extension, ce qui permet finalement de contréler
I'articulation de la cheville pour I'amener en flexion dorsale et ainsi étirer le triceps sural
spastique.

Nous avons également mis en place des temps de posture en abduction de hanche, pour
étirer les adducteurs.

Aux membres supérieurs, les mobilisations passives globales d’entretien des articulations de
I’épaule, du coude et de la main n’ont pas été réalisées de facon systématique car Ariel mo-
bilisait elle-méme ces segments de facon active lors de différents exercices décrits ci-
dessous.

Ces temps d’étirements et de postures constituaient une phase de repos entre plusieurs
exercices. Lorsque I'hypertonie était importante a l'arrivée de la patiente, la séance démar-

rait alors par I'inhibition de la spasticité afin de pouvoir faciliter le travail par la suite.

5.2 Techniques actives

Tout d’abord, lorsqu’Ariel arrivait en séance dans son verticalisateur, aprés lui avoir re-
tiré les sangles au niveau des membres supérieurs et thoraciques hautes, c’est elle qui enle-
vait les scratchs cruraux, aux chevilles et sur la face dorsale du pied. Ceci lui permet de tra-
vailler la mobilisation active de ses membres supérieurs, la préhension et favorise son auto-

nomie.
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Afin d’optimiser ses stratégies de retournements pour qu’elle dépense moins
d’énergie, nous avons mis en place un travail du passage de la position décubitus dorsal a la
position procubitus avec une posture « en sphinx », pour travailler le redressement de la
téte, puis retour a la position allongée sur le dos. La guidance était plutoét verbale pour les
membres inférieurs et la téte, et manuelle pour les membres supérieurs afin qu’elle dégage

bien ses bras et qu’elle ne se mette pas en danger.

Ariel est une enfant qui a réalisé plusieurs voyages en famille, et qui a donc quelques
connaissances géographigues. Nous avons alors mis en place un exercice de désignation a
genoux dressés pour travailler a la fois son équilibre, favoriser le redressement du tronc et
de la téte, mobiliser activement ses membres supérieurs en endurance et pour faciliter la
précision de ses gestes tout en faisant appel a des fonctions cognitives (mémoire).

La patiente était alors placée face a un planisphére accroché au mur, la consigne était de
pointer du doigt un pays ou une ville gu’elle connaissait. Le thérapeute se placait derriéere la
patiente et par une prise bilatérale au niveau du tronc, la protégeait d’une éventuelle chute
contre le mur lors d’'un déséquilibre antérieur. L’exercice était réalisé sur un plan Bobath
réglable en hauteur.

Elle semblait vraiment apprécier ce travail car cela lui rappelait probablement de bons sou-
venirs. Elle a eu un fou-rire communicatif aprés avoir involontairement décroché le planis-

phére, ce qui a « mis de coté » ses difficultés a réaliser I'exercice.

Dans le but d’améliorer son équilibre postural assis, éventuellement ses réactions pa-
rachutes, nous nous placions face a la patiente, assis a califourchon sur un rouleau, les pieds
touchant le sol de part et d’autre du rouleau. Le thérapeute induisait des mouvements de
va-et-vient latéraux et antéro-postérieurs auxquels la jeune fille devait s’adapter.

Dans un méme objectif en sollicitant en plus ses membres supérieurs et plus particuliere-
ment la préhension, nous avons positionné la patiente assise en bord de table avec un sup-
port devant elle pour qu’elle puisse jouer avec une princesse, des voitures, etc. (Fig. 15 et
16)

Aucune directive ne lui était donnée ; le thérapeute jouait simplement un réle de « créateur
d’histoires ». Cependant, les objets et les mouvements induits lors de la séance mettaient en

jeu des réactions d’adaptation posturale, des prises plutét fines et d’autres plus globales
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selon les objets manipulés, un redressement de la téte et du tronc ainsi qu’une mobilisation

active de ses membres supérieurs dans des amplitudes assez importantes.

Fig. 15 et 16 : exercice de préhension en position assise en bord de table

Afin de solliciter ses membres inférieurs en charge d’'une maniére moins fatigante et plus
gualitative, nous avons proposé un exercice qui consiste en position debout statique, a réali-
ser une triple flexion unilatérale, puis une abduction horizontale de hanche pour renforcer
ses abducteurs et lutter contre la spasticité des adducteurs, et enfin d’aller poser son
membre inférieur au sol en attaquant par le talon. Le masseur-
kinésithérapeute se placait dans le dos de I'enfant, avec une main
en soutien antérieur sur le ventre (Ariel portait son corset et ses
ortheses suro-pédieuses) et I'autre main au niveau du membre infé-
rieur mobile pour guider ou aider au mouvement. (Fig. 17)

Le but de I'exercice pour la patiente était d’imiter les pas d’un

géant, d’écraser une fourmi, etc.

Fig. 17 : exercice des « pas de géants »

Nous avons également travaillé les déplacements, au sol dans un premier temps, puis
debout.

Avec 'aide d’un autre thérapeute, nous avons réalisé un exercice de ramper a quatre
mains car la patiente nécessitait une aide importante au niveau de ses différents membres.
En effet, de facon dissociée, elle était capable de réaliser les mouvements correctement
méme si ce travail lui demandait beaucoup d’efforts ; en revanche, il lui était impossible de

coordonner ses mouvements pour avoir une progression efficace au sol.
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Comme nous avons pu I'évoquer dans le bilan initial, Ariel se déplace de facon auto-

nome en « lapin-sauteur », c’est pourquoi I'exercice du quatre-pattes n’était pas primordial
dans sa prise en charge. Cependant, il s’agissait d’une activité intéressante pour stimuler
I'acquisition de nouveaux schémas moteurs et I'équilibre quadripodal.
Nous guidions manuellement les membres inférieurs afin d’obtenir une « marche » symé-
triqgue en croisé, c’est-a-dire que nous I'amenions a avancer le genou controlatéral au
membre supérieur qu’elle avait choisi d’antérioriser en premier. Cela devant étre simultané
et reproduit ensuite en changeant de c6té pour qu’elle poursuive son chemin.

En guise de « détente » entre deux exercices de quatre pattes ou de ramper, nous
avons parfois aidé Ariel a rouler sur un rouleau afin de faire une galipette avant. Le masseur-
kinésithérapeute était présent seulement pour sécuriser I'enroulement de la téte mais elle

réalisait le mouvement seule. Il s’agissait en quelque sorte d’'une récompense en fin de par-

cours.

Nous avons proposé a Ariel plusieurs exercices de marche avec une approche diffé-

rente a chaque fois. Elle porte son corset en permanence lors de ce travail.

Avec les carrés

La patiente, maintenue au niveau du tronc pour éviter I'enroulement antérieur, était guidée
verbalement afin de bien décoller le membre inférieur, de I'écarter de son homologue con-
trolatéral de fagon a ne pas géner la marche, puis de favoriser I'attaque du sol par le talon a
I'aide des carrés (jaunes ou verts) dessinés sur le plancher de la salle de rééducation, et enfin
de poser son pied a plat.

Il s’agissait ici d’un travail qualitatif de la marche permettant, entre autres, de lutter contre

la spasticité des adducteurs de hanche et des triceps suraux.

Entre les barres paralléles

Sans consigne particuliere, Ariel devait déambuler entre les barres paralleles en prenant ap-
pui sur celles-ci. Cet appui étant inconstant du fait de I’'athétose, le thérapeute se placait a
proximité de la patiente, les mains en contact avec elle, sans pour autant exercer de soutien

ou autres facilitations.
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Parfois, elle réussissait a faire un demi-tour seule entre les barres mais le plus souvent, il
fallait la tenir pour lui permettre de se concentrer sur le passage des membres supérieurs

d’une barre a 'autre.

Dans le couloir
Enfin, pour se rapprocher des situations qu’elle pourra connaitre, si elle continue a progres-
ser, dans son service au sein de I'lEM ou bien chez elle, nous avons proposé de marcher sim-
plement dans le couloir sans consigne ni guidage comme lors de I'évaluation. Dans un pre-
mier temps, nous l‘accompagnions par le bassin puis par les épaules et enfin par une seule

main.

Montée et descente des escaliers

Dans un but fonctionnel et pour qu’elle puisse le reproduire chez en elle en étant accompa-
gnée, nous avons effectué un entrainement de descente et de montée des escaliers en ten-
tant de corriger les défauts évoqués dans I’évaluation initiale, a savoir des difficultés a utili-
ser I'appui sur la rampe dans la durée, pour la descente une tendance a « ripper » sur la
marche avec les deux pieds en méme temps, pour la montée un placement du pied d’appui
en bord de marche.

Comme tous les exercices de déambulation debout, Ariel portait son corset ainsi que ses

orthéses suro-pédieuses.

Mise en place du motilo

Afin de lui donner plus d’autonomie et de liberté, notamment dans ses temps sans activités
dirigées, nous lui avons adapté un motilo (appartenant a un autre enfant mais qui, de par sa
croissance ne pouvait plus l'utiliser) avec lequel elle est venue en séance le jeudi a la fin du
stage.

Il faut la stimuler a se diriger avec ses membres supérieurs sur le guidon et a relever la téte
pour qu’elle puise savoir ou elle va (Fig. 18 et 19). L'objectif serait qu’elle puisse venir en

séance avec le moins d’accompagnement possible.
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Fig. 18 et 19 : déambulation en motilo

Lors de la prise en charge en piscine, la jeune fille était accompagnée habituellement

par une aide médico-psychologique et le but de ces séances était de favoriser la détente de
la patiente, le relachement, le « lacher-prise ». Pendant ce stage, nous avons pris part a ce
travail.
Du fait de I'enroulement de son tronc, de sa chute antérieure de la téte ainsi que de
I'ouverture permanente de la bouche, il était nécessaire d’avoir une vigilance tres impor-
tante et un maintien manuelle de la téte afin d’éviter une ingestion d’eau d’autant plus dan-
gereuse que la patiente présentait des troubles de la déglutition.

Différentes activités ludiques ont été proposées :

Jeu d’éclaboussures

L’accompagnant se plagait dans le dos de la patiente avec un bras sous le menton de I'enfant
pour maintenir la téte hors de I'eau. Puis, elle s’"amusait a éclabousser les autres personnes
présentes dans la piscine a 'aide de ses bras. Il s’agit d’'un exercice de mobilisation active

globale de ses membres supérieurs sans précision gestuelle.

Jeu avec le ballon

Avec un peu d’aide, la jeune fille parvenait a se saisir d’une balle, puis a « I'enfoncer » sous
I'eau et enfin a la lacher afin de provoquer un « geyser », ce qui I'amusait beaucoup. Nous
travaillions ici la préhension globale et le déplacement d’un objet avec les membres supé-

rieurs de facon alternative.
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A cheval
Placée a califourchon sur la cuisse du thérapeute, ce jeu constituait a simuler une situation a
cheval qu’Ariel appréciait. En effet, elle participait a une activité d’équithérapie I'année pas-

sée mais |'expérience n’a pas pu étre renouvelée car son emploi du temps était trop chargé.

Balade de repos

En fin de séance, pour l'aider a se relacher, nous « transportions » la patiente en position
guasi-allongée dans I'eau, avec la téte toujours maintenue au dessus de I'eau, en lui deman-
dant de bien se laisser porter afin de I'aider a lacher-prise et permettre a long terme une

meilleure gestion de ses émotions.

Afin de libérer le thérapeute et pour permettre de proposer de nouvelles activités,
nous avons tenté de placer Ariel dans un appareil avec deux flotteurs a I'arriere et un a
I'avant, ou elle était soutenue par une culotte et des sangles latérales, son tronc était main-
tenu par une coque. De ce fait, méme lorsqu’elle avait la téte en flexion compléte, elle res-
tait au-dessus de l'eau, il n’y avait donc plus de risque qu’elle avale de I'eau. Grace a cette
installation, nous avons pu essayer de faire déambuler la patiente dans I'eau. Cette tache
était difficile du fait des mouvements incontrolés de ses membres supérieurs et de la rela-
tive inefficacité de ses membres inférieurs lorsqu’elle ne touchait pas le sol. Cependant, elle
a réussi a traverser la piscine, c’est-a-dire a parcourir 5-6 metres.
Aprés cet essai, nous lui avons demandé si elle avait bien aimé cette installation et si elle
souhaitait qu’elle soit reconduite la semaine suivante, sa réponse fut négative. Pourtant, elle
n’avait pas montré de signe de mécontentement ; son refus pourrait s’expliquer par le fait
gu’ayant eu I’habitude d’étre portée lors de ses séances en piscine, elle préférait cette rela-
tion « de proximité » avec I'adulte dans le bassin.
Cette expérience avait tout de méme été renouvelée pendant quinze minutes avec une édu-

catrice mais Ariel ne semblait pas s’épanouir.

5.3 Résultats
En lien avec la pathologie, c’est-a-dire avec |"évolution tres lente qu’elle implique, la durée

limitée du stage et les faibles temps de prise en charge (deux séances de 45 min par se-
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maines), aucune évaluation finale n’a été mise en place ; nous n’avons pas pu observer de

progression notable chez la patiente.

6 Discussion

La prise en charge d’enfants polyhandicapés se fait sur le long terme or, ce stage, d’'une
durée de six semaines, permet de découvrir le monde du polyhandicap pédiatrique mais
n’autorise pas la mise en place d’une (ré)éducation compléte et exhaustive de ces patients. Il
s’agit d’'une premiére limite concernant le travail qui a été décrit dans cette analyse de cas
clinique.
C’est d’ailleurs pour cette raison que nous avons décidé de ne pas utiliser I'Evaluation Mo-
trice Fonctionnelle Globale (EMFG) lors du bilan initial. En effet, cette échelle est un outil
d’observation standardisé, concu et validé pour mesurer le changement dans la motricité
fonctionnelle globale au fil du temps chez les enfants IMC. Elle est constituée de cing par-
ties : couché et retournements, position assise, quatre pattes et a genoux, station debout et
enfin marche, course et saut. Bien qu’un certain nombre d’items n’auraient pas été réali-
sables par Ariel a ce jour et ne seront probablement jamais réalisés, il s’agit d’une évaluation
tres intéressante pour un suivi sur de nombreuses années, et ce d’autant plus que cette pa-
tiente présente des épisodes de crises récurrents qui pourraient avoir une influence sur ses
capacités motrices. Enfin, une bonne partie des propositions peut servir a la fois pour le test
mais également pour la rééducation.
Toujours en lien avec le faible nombre de séances (deux fois une heure par semaine soit
douze heures de prise en charge au bout des six semaines), I’élaboration du bilan initial s’est
étalée dans le temps et il a donc fallu un certain délai pour véritablement appréhender les
déficits de la patiente. En effet, chaque rencontre était I'occasion de constater de nouveaux
défauts dans le développement moteur sans pour autant observer de progres dans d’autres
domaines. C’est pourquoi plusieurs plages d’activités ont été un peu décousues dans la me-
sure ol nous souhaitions approfondir le bilan et en méme temps proposer des exercices
appropriés a ses possibilités.
Comme nous lI'avons indiqué dans la partie « Résultats », la courte période sur laquelle a été
mené ce travail ne laisse pas de place a une évolution importante en termes de performance
motrice ou d’autonomie, il est donc difficile de dire si la prise en charge a vraiment été bien

optimale pour cette enfant.
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A I'heure ou la pratique fondée sur les preuves est devenue indiscutable au sein de la
masso-kinésithérapie, le domaine du polyhandicap pédiatrique reste trés dépendant a la fois
des thérapeutes et des patients. Il n’existe pas de recommandation de bonne pratique pro-
duite par la Haute Autorité de Santé en France ; les publications internationales n’apportent
pas beaucoup plus de soutien aux thérapeutes car la variabilité des sujets est trop grande
pour prouver des effets positifs généralisés provenant de tels ou tels traitements. Nous pou-
vons tout de méme citer la revue de littérature de Novak et Al. (6) qui classe différentes
techniques en trois catégories : efficaces — a faire, efficacité modérée ou avec un faible ni-
veau de preuve — a essayer, inefficaces voire délétéres — a éviter.

Dans les domaines qui nous intéressent, nous retrouverons avec un fort niveau de preuve :
I'utilisation de toxine botulique pour la diminution de la spasticité, les appareillages des
membres inférieurs pour lutter contre I'enraidissement, les activités bi-manuelles, la con-
trainte induite, la thérapie axée sur le contexte ainsi que I'entrainement avec tache orientée
pour le développement des activités motrices et des capacités fonctionnelles. (6) Peu
d’outils ont une efficacité reconnue sur I'amélioration de la prise des repas ainsi que sur
I'augmentation de la communication et des relations sociales. (6)

Cette revue de littérature montre combien il est difficile de proposer des outils valables a
grande échelle pour la prise en charge d’enfants atteints de paralysie cérébrale et malgré un
nombre important d’études analysés (131 articles), peu de techniques sont recommandées
avec un fort niveau de preuve.

Parmi ces dernieres, certaines ont pu étre mises en place avec Ariel mais d’autres sont inuti-
lisables car inadaptées au niveau de performance de la patiente.

En effet, des injections de toxine ont été effectuées, mais, si le masseur-kinésithérapeute
participe a la décision et notamment au choix des muscles a toxiner, le geste technique reste
une compétence du médecin. Les attelles suro-pédieuses de jour portées par Ariel permet-
tent un maintien des acquis post-toxines et évitent I'apparition de déformations secondaires
telles que le varus équin. Les activités bi-manuelles, a savoir des exercices fonctionnels ou
des activités ludiques nécessitant |'utilisation des deux mains (7) sont impossibles a mettre
en place avec elle du fait de ses difficultés de contréle volontaire des membres supérieurs
gue ce soit pour des activités de soutien, de maintien, de déplacements, de préhension ou
de manipulation. L'utilisation de la contrainte induite repose entre autres sur la présence

d’'un membre sain ou en tout cas plus faiblement atteint et donc se pratique plutot pour des
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patients ayant des formes cliniques de type hémiplégie spastique. (8) L'entrainement avec
tache orientée consiste a faire répéter a I'enfant des exercices fonctionnels dans I'espoir
d’obtenir un mouvement efficace pour les activités de la vie quotidienne. (9) Avec Ariel, nous
avons utilisé cette approche en lui demandant, a chaque début de séance, d’enlever les
scratchs de son fauteuil ou de son verticalisateur, de ses attelles, de ses chaussures pour lui
donner un peu d’autonomie dans le déshabillage. L'apprentissage du déplacement en moti-
lo, ou elle était trées accompagnée dans un premier temps mais ou I'objectif final était de la
laisser déambuler seule rentre également dans cette approche. Enfin, I'exercice de pointage
sur le planisphére, qui n’a pu étre répété au cours des six semaines, permettrait probable-
ment une amélioration de ['utilisation de sa synthése vocale grace a une meilleure précision
gestuelle.

Il est surprenant de noter la place de la « neuro-developmental therapy » (NDT) au sein des
activités « inefficaces » que ce soit pour la lutte contre I'hypertonie comme pour le dévelop-
pement des capacités motrices, alors que celle-ci est trés populaire en France, notamment
grace aux travaux de Michel Le Métayer. Certes, |'utilisation des techniques de décontrac-
tion automatique seule ne permet pas de réduire la spasticité sur le long terme, en re-
vanche, il parait difficile de mener a bien une séance d’exercices si le patient présente une
hypertonie importante sans se servir des techniques d’inhibition. De plus, il semblerait, par
rapport a l'inefficacité de la NDT, que 'utilisation voire la sur-utilisation de la guidance ma-
nuelle par les thérapeutes soit peu probante pour la progression de I'enfant (10) ; c’est-a-
dire qu’il ne faut pas contraindre un jeune patient a améliorer la qualité pure d’un geste en
s’attachant a reproduire le mouvement mais plutét partir de ce qu’il donne pour améliorer
ses capacités fonctionnelles. L'utilisation d’activités axées sur le contexte semble étre la
meilleure réponse possible a la NDT. En effet, le principe de cette thérapie est de modifier la
tache ou I'environnement pour promouvoir les capacités de I'enfant, lui permettre d’utiliser
ses propres stratégies et ensuite de favoriser la pratique d’une tache dans I'environnement
naturel plutot que de se restreindre a travailler uniquement sur la qualité du geste de
I'enfant. (11) C’est ce que nous avons tenté de mettre en place avec Ariel notamment pour
I'exercice d’équilibre postural assis avec manipulation d’objets, le pointage a genoux dressés

ainsi que le jeu avec ballon en balnéothérapie.
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La poursuite de I'analyse du travail effectué nécessite de se poser la question de
I'exhaustivité du bilan initial.
L’évaluation des réactions antigravitaires et parachutes a été un peu succincte ; en effet, il
semblait difficile de réaliser des suspensions avec Ariel compte-tenu de sa taille et de son
poids. En revanche, il aurait été intéressant de chercher a déstabiliser la patiente en la pla-
cant sur un ballon de Klein de grand diamétre en induisant des déplacements antéro-
postérieurs pour solliciter le redressement et des mouvements latéraux pour chercher no-
tamment I'élévation du membre inférieur opposé a la translation ou balancier croisé. (12)
La motricité dissociée, c’est-a-dire la capacité au sein d’'un méme membre d’effectuer un
mouvement dans une seule articulation, n’a pas non plus été testée de facon analytique.
Cependant, au vu des mouvements parasites présents chez la jeune fille, il est fort probable
gu’elle soit incapable de produire un acte moteur dissocié que ce soit au niveau des
membres inférieurs ou supérieurs.
Du fait de I'absence de signes extérieures de douleurs (grimaces, pleurs, cri), nous n’avons
pas effectué d’autres tests que le simple questionnement « est-ce que tu as mal ? » auquel
la réponse était toujours négative. Il aurait pu étre intéressant d’utiliser une échelle
d’évaluation adaptée pour les patients atteints de troubles cognitifs. En comparaison avec la
Non-Communicating Children’s Pain Checklist-Postoperative Version (NCCPCPV) et la Nur-
sing Assessement of Pain Intensity (NAPI), I'échelle Face Leg Activity Cry Consolability
(FLACC) modifiée pour les enfants handicapés (cf. annexe 5) obtient de meilleurs résultats
notamment en termes d’utilité clinique et de facilité a mettre en place. (13)
Enfin, pour finir avec I’évaluation, I'étude de la qualité de vie doit prendre une place impor-
tante pour les enfants atteints de paralysie cérébrale. Dans ce domaine, on distingue « I’état
fonctionnel » qui correspond a la capacité d’une personne a jouer un role social sans limita-
tions physiques ou mentales et « I'état de santé » qui coincide avec le bien-étre médical
mais aussi avec I'impact du handicap sur la vie quotidienne. (14) Les échelles KIDSCREEN-10
et Cerebral Palsy Quality Of Life Questionnaire for Children (CP QOL-Child) semblent perfor-
mantes pour estimer la qualité de vie d’'un enfant atteint de paralysie cérébrale. (15) Nous
pouvons toutefois noter le nombre de questions beaucoup plus important pour la CP QOL-
Child (53 contre 10 pour la KIDSCREEN-10), qui donnera donc des informations plus précises
sur le ressenti de I'enfant mais dont le temps passé a remplir le questionnaire sera nécessai-

rement plus long.
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D’un point de vue éducatif ou rééducatif, |'utilisation du jeu a parfois été un peu dé-
laissée, notamment pour le travail des retournements ainsi que des déplacements au sol ou
a quatre pattes.

L'aspect sensori-moteur aurait mérité d’étre un peu plus exploré méme si l'utilisation du
rouleau en fait partie. En effet, selon I. Le Goff, la variété des stimuli tactiles (piscines a
balles, matelas d’eau chaude, ventilateur) et visuels (cibles réelles ou virtuelles, jouets lumi-
neux) proposés a I'enfant, ainsi que l'utilisation de plans instables (Swiss ball, plan incliné,
jouets a bascule) permettraient de mieux s’orienter dans I'espace, de transférer son poids du
corps, de développer des réactions d’adaptation posturale. (16)

Le travail en piscine pouvait difficilement étre source de progression motrice car la faiblesse
de la patiente dans le port de téte conjointement a son ouverture buccale permanente né-
cessitait un portage et une vigilance de tous les instants ; les propositions d’activités étaient
donc limitées. De plus, I'écart d'immersion entre les différents paliers du bassin ne nous a
pas aidé, notamment pour la marche : soit I'eau lui arrivait a peine au niveau des genoux,
soit I'eau lui arrivait au niveau du menton avec un risque trés important d’en avaler.

Il serait tres intéressant de pouvoir trouver une solution pour maintenir passivement la téte
hors de l'eau dans le cas ou la balnéothérapie rentrerait réellement dans un temps
d’éducation thérapeutique plutot que dans un cadre de détente comme c’était le cas pour
Ariel. L’expérience en piscine n’a pas apporté de maniere positive a la prise en charge mas-
so-kinésithérapique sans toutefois étre néfaste a court terme puisque celle-ci avait lieu le

vendredi matin aprés les deux séances de la semaine.

Concernant I'adaptation de la prise en charge a la patiente, a court terme, lors-
gu’Ariel était en forme, les séances étaient plus productives, les exercices prolongés et les
pauses raccourcies. A l'inverse, certains jours, la faiblesse de la jeune fille impliquait plutot
I'utilisation de techniques passives ou des temps de repos importants. Les relations de
causes a effets sont possibles sans toutefois étre évidentes et le manque d’informations
concernant les activités réalisées a la maison le soir ou le weekend ne facilitait pas les ajus-
tements des interventions.

Il aurait peut-étre été bon de « lisser » la prise en charge, c’est-a-dire d’équilibrer les efforts,
de ne pas sur-solliciter Ariel dans les bons jours. Mais la pression liée a I'élaboration de cette

étude et I'absence de lisibilité sur I'évolution de la patiente ont probablement influencé la
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gestion des séances. De ce fait, ne sachant pas de quoi demain serait fait, nous profitions de

ce que la jeune fille était capable de produire au jour le jour.

Pour revenir a la problématique posée initialement, I'absence d’évolution significa-
tive pendant le stage ne permet pas de dire que la prise en charge ait été adaptée en termes
de résultats obtenus puisque ceux-ci sont nuls, cela étant a nuancer en lien avec la quantité
limitée de séances effectuées. De plus, comme nous I'avons évoqué plus tot, la faiblesse des
recommandations dans le domaine du polyhandicap pédiatrique implique que le choix des
techniques ne peut pas se faire sur un critére d’efficacité, a cause du manque de preuves.
Cependant, dans ce type de lésion, et avec cette patiente en particulier, malgré quelques
oublis dans I'évaluation et quelques manques dans les exercices éducatifs proposés, nous
n‘avons pas observé d’effets péjoratifs pendant les six semaines et cela constitue déja une
réussite par rapport a certains objectifs, notamment I'entretien des capacités motrices ac-
tuelles et la lutte contre I'apparition d’attitudes vicieuses.

Pour autant, le probleme de la projection sur le long terme persiste car Ariel n’est pas a l'abri
de nouvelles crises convulsives prolongées avec fievre et mouvements violents incontrolés
qui pourraient ne pas rester sans conséquence. |l est difficile d’apprécier chez elle des élé-
ments déclencheurs de ces crises et aucune trace n’est retrouvée lors des différents exa-
mens pratiqués (EEG, IRM). Plusieurs modifications du traitement médicamenteux ont été
essayées mais la encore, aucune ne s’est révélée plus performante qu’une autre. Le doute

persiste quant a son avenir.

Pour terminer, au cours de ce stage, nous n’avons malheureusement pas eu |’occasion de
rencontrer la famille d’Ariel ; au sein de I'lEM, une réunion par an est organisée avec les pa-
rents, sachant que d’autres rendez-vous peuvent étre fixés a la demande de la famille ou du
personnel de I'établissement. Or, les parents jouent un réle primordial au quotidien dans
I’'accompagnement des enfants paralysés cérébraux et d’autant plus dans le cas d’Ariel qui
passe trois jours par semaine (mercredi, samedi, dimanche) ainsi que toutes ses soirées en
compagnie de sa meére et de ses sceurs. |l aurait été intéressant de connaitre les habitudes
de vie au domicile et d’avoir plus d’informations sur le fonctionnement familial, et ce, de

surcroit, par le fait que la séparation entre les parents a également entrainé une rupture
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pour la patiente, avec un déménagement, un changement complet de I'équipe de santé qui

la suit, des contacts moins réguliers avec son pére, etc.

Dans les cas d’atteintes sévéres entrainant des handicaps importants, la place de
I'entourage peut étre mise a mal et parfois passer au second plan par rapport aux nombreux
professionnels qui gravitent autour de I'enfant. Le manque d’informations, de considération
ou de collaboration entre les parents et les professionnels, quelles que soient les raisons
(financiere, charge de travail, négligence), semblent néfastes pour I'évolution des jeunes
patients. (17) En tout cas, la mise en place de soins axés sur la famille pour le traitement
d’enfants ayant des besoins spécifiques en santé permettrait une amélioration de
I'utilisation des services de soins et notamment un accés plus rapide aux soins spécialisés,
une facilitation de la communication entre les familles et les professionnels de santé, une

meilleur satisfaction par rapport aux activités proposées. (18)

7 Conclusion

Ce stage au sein de I'lEM de I'Estran nous a permis de découvrir, d’une part, le monde
de la pédiatrie, avec ses particularités relationnelles, I'intervention auprés de patients en
croissance a la fois physique et psychique et la nécessité de proposer un aspect ludique dans
les prises en charge, et d’autre part, 'univers de la paralysie cérébrale et plus particuliere-
ment du polyhandicap, avec I'importance des déficiences motrices, la prévention des sur-
handicaps ainsi que les troubles associés, sur le plan cognitif, la communication, le compor-
tement, etc.

De plus, le travail effectué aupres de cette patiente pour qui aucune étiologie n’a été
mise en évidence, nécessite de garder beaucoup de prudence sur la charge de travail a effec-
tuer et de rester bien attentif aux réactions lors des séances et en dehors. Nous avons par
exemple, appris qu’Ariel a eu un nouvel épisode de crise a la fin de 'année 2014. Avant cette
période, elle avait beaucoup progressé dans l'utilisation de son motilo ; en effet, elle était
capable de venir aux séances de masso-kinésithérapie seule deux fois par semaine, et pou-
vait également se balader au sein du centre en autonomie en dehors de ses activités pro-
grammeées. Depuis sa derniere crise et en lien avec son état de fatigue chronique, il a été
décidé de limiter le temps d’usage du motilo a une fois par semaine voire moins selon la

forme de la patiente.
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Ce type de rééducation ou d’éducation est relativement éloigné de ce que nous pouvons
rencontrés dans une pratique « plus classique » que ce soit en activité libérale, hospitaliére
ou en centre de rééducation, avec des objectifs plus précis, notamment en termes de délais
de progression et de résultats quantifiables.

La confrontation a un cas clinique tel que celui d’Ariel, ou méme aux enfants paralysés céré-
braux de facon générale, illustre trés bien la notion d’obligation « de moyens » et non « de
résultats » qui incombent aux masseurs-kinésithérapeutes responsables de leur prise en
charge. Ici, nous cherchons principalement a améliorer la participation sociale et la qualité
de vie de ces enfants ainsi que de leur famille. C’est pourquoi, une prise en charge interdis-
ciplinaire en structure médico-sociale (19) « centrée sur la famille » (17,18) semble néces-

saire pour augmenter la qualité des soins proposés.
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Annexe 1 - Examen articulaire (15/09/2014)

Membre inférieur Droit (°) | Gauche (°) Membre supérieur | Droit (°) | Gauche (°)
Hanche Epaule
Flexion 130 130 Flexion 180 180
Extension 0 0 Extension 40 40
Abduction hanche tendue 30 30 Abduction 170 170
Abduction hanche fléchie 50 50 Adduction 40 40
Adduction 20 20 Rotation latérale 80 80
Rotation latérale 70 70 Rotation médiale 90 90
Rotation médiale 50 50 Coude
Genou Flexion 160 160
Flexion 160 160 Extension 0 0
Extension 0 -5 Supination 80 80
Cheville-Pied Pronation 80 80
Flexion dorsale genou tendu 5 5 Poignet
Flexion dorsale genou fléchi 10 10 Flexion 80 80
Flexion plantaire 30 25 Extension 75 80

Au niveau de la main, aucune mesure goniométrique n’a été réalisée, mais, a la mobilisation

passive, il n’y a pas visuellement de déficit d’amplitude en ouverture/fermeture ni au niveau

du pouce ni au niveau des autres doigts.







Annexe 2 - Echelle d’Aschworth modifiée

0 : Pas d’augmentation du tonus musculaire.

1 : Augmentation discrete du tonus

1+ : Augmentation discréte du tonus musculaire se manifestant par un ressaut suivi d’'une

résistance minime percue au moins la moitié de I'amplitude articulaire.

2 : Augmentation plus marquée du tonus musculaire touchant la majeure partie de

I'amplitude articulaire, I'articulation pouvant étre mobilisée facilement.

3 : Augmentation importante du tonus musculaire rendant la mobilisation passive difficile.

4 : 'articulation concernée est fixée en flexion ou en extension. Le mouvement passif est

impossible.






Annexe 3 - Gross Motor Function Classification System

Niveau |
Les enfants se déplacent en marchant a l'intérieur et a I'extérieur, montent/descendent les escaliers
sans difficultés. Ils réalisent les activités de motricité globale complexes comme courir et sauter mais

la vitesse, I’équilibre et la coordination sont diminués.

Niveau ll

Les enfants se déplacent en marchant a I'intérieur et a I'extérieur, montent/descendent les escaliers
tenant une rampe mais présentent des difficultés a la marche sur des terrains accidentés ou sur un
plan incliné ainsi que dans les foules ou les espaces restreints. Au mieu, ils ont des performances

pauvres dans des activités motrices globales telles que la course et les sauts.

Niveau lll

Les enfants se déplacent en marchant avec une aide technique a la marche a l'intérieur ou a
I’extérieur sur des terrains plats. Ils peuvent peut-étre monter/ descendre les escaliers tenant une
rampe. Selon la capacité fonctionnelle de leur bras, ils se déplacent seul avec un fauteuil roulant ma-
nuel ou sont transportés par I'adulte sur les longs déplacements ou a I'extérieur sur des terrains ac-

cidentés.

Niveau IV
Les enfants peuvent maintenir le niveau fonctionnel acquis avant | ‘age de 6 ans ou dépendre davan-
tage d’'une base roulante a la maison, a I’école et dans la communauté. Certains vont se déplacer

avec un fauteuil roulant électrique.

Niveau V

Les incapacités physiques entravent le contréle volontaire du mouvement et la capacité de soutenir
des positions anti-gravitaires au niveau de leur téte et de leur tronc. Tous les aspects de la fonction
motrice sont limités. Les difficultés fonctionnelles en position assise et debout ne sont pas comple-
tement compensées par |'utilisation d’équipement adapté et de technologie d’appoint. Au niveau V,
les enfants sont complétement dépendants au niveau des déplacements et sont transportés par
I’adulte. Quelques enfants réussissent a devenir autonomes en utilisant un fauteuil roulant motorisé

largement adapté.






Annexe 4 - Manual Ability Classification System

| - Manipule les objets facilement et avec succes.
Au plus, a des limitations dans I'aisance a exécuter des taches manuelles qui requiérent de la
vitesse et de I'exactitude. Par contre, n‘importe quelle limitation dans les habiletés ma-

nuelles ne restreint pas I'autonomie dans les activités quotidiennes.

Il - Manipule la plupart des objets mais avec une certaine diminution de la qualité et/ou
vitesse de complétion.

Certaines activités peuvent étre évitées ou complétées mais avec une certaine difficulté; des
facons alternatives de performance peuvent étre utilisées, mais les habiletés manuelles ne

restreignent habituellement pas I'autonomie dans les activités quotidiennes.

Ill - Manipule les objets avec difficulté; a besoin d’aide pour préparer et/ou modifier les
activités.

La performance est lente et complétée avec un succes limité en ce qui concerne la qualité et
la quantité. Les activités sont exécutées de facon autonome si elles ont été organisées préa-

lablement ou adaptées.

IV - Manipule une sélection limitée d’objets faciles a utiliser dans des situations adaptées.
Exécute des parties d’activités avec effort et un succes limité. Requiert un support continu et
de l'assistance et/ou de I'équipement adapté, méme pour une réalisation partielle de

I'activité.

V - Ne manipule pas les objets et a une habileté sévérement limitée pour performer méme
des actions simples.

Requiert une assistance totale.






Annexe 5 - Echelle FLACC modifiée (enfants handicapés)

Visage

0 : Pas d’expression particuliere

1: Grimace ou froncement occasionnel des sourcils, retrait, désintéressé, semble triste ou inquiet

2 : Froncement fréquent a permanent des sourcils, machoires serrées, tremblements du menton,

visage affligé, expression d’effroi ou de panique

Leg

0 : Position habituelle ou détendue

1: Géné, agité, tendu, trémulations occasionnelles

2 : Coups de pieds ou jambes recroquevillées, augmentation marquée de la spasticit, trémulations ou

sursauts permanents

Activity

0: allongé calmement en position habituelle, bouge facilement

1: se tortille, se balance d’avant en arriere, est tendu, moyennement agité, respiration superficielle,
saccadée, soupirs intermittents

2: Arc-bouté, figé ou sursaute, agitation sévere, se cogne la téte, tremblements, retient sa

respiration, haléte ou inspire brutalement, respiration saccadée importante

Cry

0 : Pas de cris (éveillé ou endormi)

1: Gémissements ou pleurs, plainte occasionnelle, explosion verbale ou grognement occasionnel

2 : Pleurs ou cris constants, hurlements ou sanglots, plaintes fréquentes, explosions verbales répétées

ou grognement constant

Consolability

0 : content, détendu

1 : Rassuré occasionnellement par le toucher, I'étreinte ou la parole, distrayable

2 : Difficile a consoler ou a réconforter, repousse le soignant, s’oppose aux soins ou aux gestes de

confort









