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1. Introduction

La paralysie cérébrale, premiere cause de handicap physique, touche pres de 125 000
personnes chaque année en France. Elle se définit comme « un ensemble de troubles du
développement de la motricité qui entraine une limitation de [’activité » (Rosenbaum et al.,
2007). Elle rassemble un ensemble de troubles du développement des mouvements, des
postures liés a des perturbations non évolutives et entraine des conséquences sur les membres
inférieurs et/ou supérieurs. Elle entraine également de nombreuses souffrances caractérisées
par des déficiences motrices, sensorielles et cognitives. Ces déficiences ont un impact sur le
niveau d’activité, notamment la déficience motrice qui est trés impactante sur la qualité de
vie. En effet, elle peut entrainer une perte d’autonomie partielle ou totale entrainant a son tour
des restrictions de participation, notamment sociale. Au dépend d’une guérison possible, une
prise en charge globale est envisagée sur le long terme et orientée vers une rééducation
motrice par de I’activité physique pour maintenir la fonction physique.

Pour maintenir une capacité fonctionnelle autonome, il est primordial de pratiquer de
I’activité physique. Celle-ci peut étre pratiquée sous différentes formes a partir du moment ou
elle agit positivement sur la santé physique de 1’individu. Pour agir sur la fonction musculaire,
le renforcement peut étre intéressant. En effet, il permettrait de gagner en volume musculaire,
en endurance et en résistance a 1’effort, de fluidifier la locomotion et de maintenir les
capacités fonctionnelles (Hamon, 2017).

La prise en charge met I’accent sur 1’état fonctionnel de la personne, délaissant des aspects
importants de la vie tels que la participation sociale et 1’épanouissement. Depuis quelques
anneées, un accent est posé sur la qualité de vie, notamment la qualité de vie liée a la santé des
personnes atteintes de paralysie cérébrale. La qualité de vie se définit comme la « perception
qu’un individu a de sa place dans [’existence, dans le contexte culture et du systeme de
valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes. » (Tsoi, 2011)

Notre étude a pour but d’évaluer le retentissement de I’activité physique, notamment du

renforcement musculaire, sur la qualité de vie d’enfants atteints de paralysie cérébrale.



Dans un premier temps, nous realiserons un cadre théorique qui présentera la paralysie
cerébrale (définition, données épidémiologiques, étiologie, tableau clinique, troubles et
difficultés, etc...) et le concept de qualité vie, notamment celui de qualité de vie liée a la
santé. Nous finirons ce cadre théorique en montrant I’importance d’une prise en charge par
I’activité physique pour ce public et en élaborant une problématique de recherche. Dans un
second temps, nous vous expliquerons notre étude (population, outils, intervention) en
commencant par une bréve présentation de la structure pour reformuler les choses dans son
contexte. Dans un dernier temps, nous vous présenterons nos résultats et discuterons sur le
retentissement d’un programme de renforcement musculaire sur la qualit¢ de vie d’enfants

atteints de paralysie cérébrale.



2. Cadre théorique

2.1.1’association ALTYGO

2.1.1. Historique

En 1923, un établissement ouvre ses portes a Saint-Laurent (Plérin, Cotes d’ Armor) dans
le cadre du développement de 1’hygiéne sociale et la lutte contre les fléaux sociaux et en
particulier la tuberculose : le Préventorium. Il accueille des jeunes atteints de maladies
pulmonaires non contagieuses et des enfants qui souffrent d’anémie et de malnutrition. Dans
les années 1950-1960, les progrés de la médecine et ’amélioration des conditions de vie et
d’hygiéne vont peu a peu obliger les responsables a revoir son orientation. Des enfants en
situation d’obésité ou présentant un handicap léger vont commencer a étre accueillis.
L’embauche d’un médecin spécialisé dans la réadaptation fonctionnelle, dans les années 1980,
va marquer un tournant pour cet établissement. L’accueil d’enfants en situation de handicap
moteur sera alors privilégié. Petit a petit, des professionnels tels que des ergothérapeutes et
des kinésithérapeutes vont étre recrutés. En 1992, la majorité de 1’activité sanitaire est
reconvertie en activité médico-sociale avec I’arrivée de nombreux professionnels de la

rééducation et de I’éducation spécialisée.

2.1.2. Et maintenant ?

Aujourd’hui, 1’établissement héberge ALTYGO, une association Loi 1901 privée a but
non lucratif et reconnue d’utilité publique par décret du 13 juillet 1923. Elle propose une offre
de services meédico-sociaux permettant [’accueil et [’accompagnement d’enfants,
d’adolescents et d’adultes en situation de handicap moteur ou de polyhandicap ainsi qu’une
offre de soins de suite et de réadaptation pédiatrique. L’ensemble des professionnels ccuvre au
quotidien pour accueillir et accompagner des enfants, des adolescents et des adultes en
situation de handicap moteur ou de polyhandicap. L’association assure également une offre de
soins de suite et de réadaptation pédiatriqgue dans ses composantes de diagnostic et de
traitement. En complément des accompagnements thérapeutiques, éducatifs et pédagogiques,



ALYGO a pour but de mener des actions permettant I’accés au sport, a la culture, a la vie
sociale et d’aider a I’intégration des personnes en situation de handicap. Parmi ces divers
services et établissements figure I'Institut d’Education Motrice (IEM) qui accueille des
enfants et des adolescents présentant une déficience motrice ou polyhandicap. De nombreux
jeunes sont atteints d’une paralysie cérébrale, reconnue comme étant la déficience motrice la
plus courante chez I’enfant. Grace a une éducation spécialisée, une pédagogie adaptée, des
soins spécifiques et des prises en charge rééducatives réalises par une équipe
pluridisciplinaire, ces enfants et ces adolescents se développent de maniere harmonieuse. La

pluridisciplinarité des professionnels permet de prendre en compte 'intégralité de leurs

besoins.
( N 4 )
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Service de soins de suite Motrice (IEM) et
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ALTYGO est une structure majeure de la prise en charge du handicap dans le département des

Cotes d’ Armor tant pour I’adulte que pour 1’enfant.

2.2. La paralysie cérébrale

2.2.1. Définition

La paralysie cérébrale (PC) n’est pas une maladie, mais un handicap. Celui-Ci est
défini par la loi du 11 février 2005 pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et
la citoyenneté des personnes handicapées comme : « constitue un handicap, au sens de la
présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de participation a la vie en société subie
dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable
ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d’un polyhandicap ou trouble de santé invalidant ». La paralysie cérébrale est un
trouble du mouvement et de la posture résultant de Iésions irréversibles survenues sur le
cerveau. Ces lesions entrainent la destruction de cellules en développement entrainant une
limitation de I’activité, de I’autonomie et de la participation.

Les premiers travaux, concernant la paralysie cérébrale, sont apparus en 1943 et ont éte

réalisés par William John Little. En 1955, Guy Tardieu, neurologue frangais, 1’a défini comme
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«un trouble moteur non évolutif di a une atteinte cérébrale périnatale sans déficit
intellectuel ». Cette définition sera modifiée et précisée a plusieurs reprises au fil des
décennies. La définition la plus récente date de 2007 et a été proposée par Rosenbaum de la
maniere suivante « un ensemble de troubles du développement de la motricité qui entraine
une limitation de [’activite ».

Pour généraliser le handicap & un méme nom, I’Infirmité Motrice Cérébrale (IMC), I’Infirmité
Motrice d’Origine Cérébrale (IMOC) et le polyhandicap ont été rassemblés sous le nom de
paralysie cérébrale (Crochetet, 2015). Ce terme est privilégié par la communauté scientifique.
« Le terme paralysie cérébrale regroupe donc tous les enfants et adultes ayant une atteinte
motrice en lien avec une atteinte cérébrale non évolutive, quelles que soient leurs capacités

intellectuelles et [’étiologie de [’atteinte cérébrale » (Bolton, 2014).

2.2.2. Données épidémiologiques

La paralysie cérébrale est la « cause principale des déficits moteurs » (Smati, 2018).
Elle est la déficience motrice la plus courante chez I’enfant et la 1°® cause d’incapacité. « La
paralysie cérébrale est une des plus fréquentes pathologies a [’origine de déficiences motrices
majeures en pédiatrie » (Bolton, 2014). Elle touche 17 millions de personnes dans le monde
et 125 000 en France. Elle a une prévalence d’environ 1 pour 450 naissances (Hamon, 2017).
un enfant prématuré sur deux, né avant six mois de grossesse, est atteint d’une déficience
motrice, cognitive ou sensorielle. Un enfant né a terme a un risque trés minime d’étre atteint
d’une paralysie cérébrale : 0,3 pour 1000 naissances. Ces derniéres années, une augmentation
de la prévalence a été observée. Elle pourrait s’expliquer par 1’évolution de 1’épidémiologie
qui permettrait de recenser un plus grand nombre de cas (Koman, Smith, & Shilt, 2004).
En 2005, une étude épidémiologique a été réalisée afin d’identifier les formes de paralysie
cérébrale les plus fréquentes. Leur sévérité, également étudiée, peut étre variable selon la
période de survenue de la lésion cérébrale. La plus dominante est la forme spastique, elle

représente 45% des cas. La plus rare est la forme ataxique avec un pourcentage de 5%.



2.2.3. Etiologie

« La paralysie cérébrale est le résultat d’une lésion cérébrale fixe sur un cerveau
immature » (Amiel-Tison & Gosselin, 2010 ; Yamamoto, 2007). Toutes les anomalies qu’elle
engendre ont des causes anténatales, périnatales et postnatales (Assi, 2008). L’étiologie de la
paralysie cérébrale est multiple voire méme inconnue dans certains cas, la rendant ainsi
difficile a comprendre (Hamon, 2017). Quand la lésion cérébrale survient avant ou pendant la
naissance, nous parlons de paralysie cérébrale congénitale. Quand elle survient apres celle-ci,
nous parlons de paralysie cérébrale acquise, les causes les plus répandues étant les infections,
les maladies et les accidents. D’aprés Yamamoto (2007), 70% des cas de paralysie cérébrale
ont des causes intra-utérines. Parmi les causes prénatales, nous avons les accidents vasculaires
cérébraux, les malformations cérébrales et I’infection du feetus. Nous avons également des
causes relatives aux parents telles que les syndromes génétiques, 1’exposition a des toxines
environnementales ou les désordres métaboliques. Parmi les causes néonatales, nous avons la
prématurité, I’ictére, la jaunisse et le traumatisme obstétrical. En effet, un accouchement
difficile ou une naissance prématurée peut entrainer des Iésions importantes et irréversibles au
niveau cérébral. Quant aux causes postnatales, nous avons la méningite, le traumatisme
cérébral, le traitement de tumeur ou encore la maladie métabolique. Une récente étude (Colver
et al., 2014) a montré qu’il existait des facteurs de risque de paralysie cérébrale lorsqu’il y
avait « des anomalies placentaires, une césarienne en urgence, un faible poids de naissance,

des épilepsies néonatales, une hypoglyceémie ».

2.2.4. Tableau clinique

La paralysie cérébrale est un probléeme de santé publique mal connu du fait de sa
diversité des formes cliniques qu’elle posséde (Heran & Gastal, 2010). Le docteur VVéronique
Leroy-Malherbe (2002) a établi un tableau clinique décrivant les différentes déficiences
motrices existantes. Les atteintes ne sont pas les mémes en fonction des membres atteints.
Nous parlons alors de paralysie cérébrale bilatérale ou unilatérale (Cacioppo, 2019). Lorsque
I’atteinte cérébrale est totale, I’ensemble du corps est atteint. C’est le cas pour la diplégie
spastique également appelée maladie de Little. Cette déficience motrice est tout de méme plus
importante au niveau des membres inféricurs que supéricurs. C’est également le cas pour la
triplégie qui touche I’ensemble du corps avec une prédominance aux deux membres inférieurs

additionnés a un membre supérieur atteint. Lorsque I’atteinte est partielle, peuvent étre
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atteints les membres inférieurs (paraplégie), un seul cété du corps (hémiplégie) ou un seul
membre, forme rare (monoplégie). La lésion cérébrale entraine un deficit moteur important
qui entraine, a son tour, une dégradation de la capacité a se mouvoir. « La paralysie cérébrale
entrave le fonctionnement moteur d’un ou plusieurs membres, supérieurs et/ou inférieurs »
(Vernoux-Vives, Cotta, 2013). La forme la plus sévere est la quadriplégie dans laquelle les
quatre membres sont atteints de maniére relativement comparable. Elle est trés réguliérement
associée a une déficience intellectuelle et des crises d’épilepsie.

Selon 1’Organisme de Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE), il y a 4 formes de
paralysie cérébrale en fonction de la symptomatologie neurologique prédominante : spastique,
dyskinésique, ataxique et mixte. La forme dyskinésique entraine des mouvements
involontaires, incontrdlés et récurrents. La personne atteinte se retrouve dans 1’impossibilité
d’exécuter une tache motrice volontaire et de maintenir une posture. Elle provient d’une
atteinte au niveau des ganglions. Elle est la conséquence d’une atteinte du systeme extra-
pyramidal. La forme ataxique, causée par une atteinte des voies cérébelleuses, entraine des
problémes de coordination ainsi qu’une force et une vitesse musculaires inadaptées au
mouvement. Elle affecte I’équilibre et le sens des repéres. Combinée a un tableau clinique
proche de la forme spastique, elle est causée par une atteinte du systeme pyramidal
engendrant de I’hypertonie et une exageération des réflexes. On parle alors de spasticité que
nous expliquons par la suite. Elle est décrite dans prés de 80% des cas de paralysie cérébrale.
« Elle agit comme un frein et comme une résistance au mouvement » (Doutre, 2012)
entrainant des mouvements incertains et des déformations osseuses ainsi que des limitations
articulaires. Elle cause des raideurs dans les muscles correspondant a des « modifications des
propriétés biomécaniques intrinseques des fibres musculaires » (Marque, 2012). Elle
perturbe la motricité volontaire qui est la marche par la survenue d’une motricité involontaire.
« La spasticité a souvent un retentissement péjoratif sur la marche » (Aderkichi, 2016).
Entravant ’équilibre et la coordination, elle entraine des conséquences sur la locomotion.

Nous la retrouverons majoritairement chez les sujets diplégiques et hémiplégiques.



2.2.5. Troubles et difficultés

La paralysie cérébrale regroupe des individus aux profils variés tant au niveau moteur
que cognitif. L’ensemble de ces troubles du mouvement de la motricité est caractérisé par des
anomalies de la posture ou du mouvement de la fonction motrice et pouvant évoluer avec
I’age. Ces anomalies sont évolutives et classées selon leur importance en trois catégories :
primaires, secondaires et tertiaires (Savelli & Pinard, 2014). La paralysie cérébrale est
dominée par des atteintes primaires qui sont la parésie, la faiblesse musculaire, le défaut de
sélectivité de la commande, la spasticité, la dystonie et les mouvements anormaux. Au cours
de la croissance et du vieillissement, ces atteintes deviennent secondaires avec des rétractions
musculaires, des vices architecturaux correspondant a des troubles torsionnels osseux, des
troubles de la statique rachidienne et des anomalies de croissance. « Les troubles moteurs sont
complexes, associant difficultés a commander le mouvement, a l’organiser et a le controler,
faiblesse musculaire et raideur » (Leroy-Malherbe, 2002). Quant aux anomalies tertiaires,
elles correspondent a des compensations volontaires des anomalies primaires et secondaires.
La faiblesse musculaire est I’altération primaire chez les enfants atteints de paralysie
cérébrale. Elle résulte de la « lésion au niveau d’une région du cerveau responsable du
mouvement » (Fowler, 2007). Cette faiblesse entraine des conséquences invalidantes avec un
fort niveau d’inactivité physique et un déconditionnement physique qui limitent la mobilité,
celle-ci étant primordiale pour une bonne qualité de vie. Les capacités respiratoires sont
également diminuées par la spasticité dans le cas de la paralysie cérébrale. Celle-ci entraine
une « faible efficience respiratoire associée a une distorsion de la cage thoracique » (Hamon,
2017). La paralysie cérébrale peut également entrainer une épilepsie. « Une épilepsie est
retrouvee chez environ un tiers des patients atteints de paralysie cerebrale » (Savelli &
Pinard, 2014). En effet, 50% des enfants sont sujets a des crises d’épilepsie fréquentes,
notamment ceux qui présentent une forme spastique (Rogers, 2006 ; Yamamoto, 2007).
Suivant la localisation et la sévérité de I’atteinte, des troubles peuvent venir s’associer a la
paralysie cérebrale. Parmi eux, nous retrouvons une dyspraxie, des difficultés attentionnelles,
des troubles cognitifs, des troubles du langage écrit ou oral (De La Loire, 2019). Des troubles

perceptifs et sensoriels peuvent €¢galement venir s’ajouter (Heran & Gastal, 2010)



2.2.6. Prise en charge

Il n’y a pas de traitement curatif pour la paralysie cérébrale. Les thérapies existantes
visent « a minimiser les conséquences de la déficience » (Smati, 2018). Traiter un enfant
présentant ce handicap est « complexe et pluridisciplinaire » (Carrelet et al., 2002). La prise
en charge passe par de la kinésithérapie, des orthéses, des aides pour certaines postures
(assise, debout), notamment la nuit ou les positions sont souvent néfastes, mais également des
aides pour la locomotion qui peut étre difficile dans certains cas. La rééducation proposée a
ces personnes vise plusieurs objectifs notamment ceux de « développer les possibilités
motrices du jeune », « développer la commande motrice globale et sélective », « limiter
’apparition des troubles neuro-orthopédiques » (Danieau, 2005). La kinésithérapie est une
thérapie majoritairement utilisée aupres des enfants paralysés cérébraux. Elle permet de
« réduire les déformations orthopédiques », « améliorer les amplitudes articulaires » et
« améliorer la qualité de marche et le rendre plus fonctionnelle » (Dommel, 2013). La
psychomotricité, 1I’ergothérapie et I’activité physique adaptée permettent également d’agir sur
ces parameétres. Pour prévenir les risques orthopédiques, des appareillages peuvent étre
précocement mis en place afin d’aider a la marche et d’assurer un confort. Ces appareils
peuvent étre des chaussures orthopédiques ou des orthéses. Pour rendre la marche plus
fonctionnelle, des aides a la déambulation sont proposées. Elles sont choisies en fonction des
capacités de I’enfant et peuvent aller d’une simple canne a une canne tripode ou bien encore a
un déambulateur adapté. Des techniques dites « adjuvantes » peuvent également étre utilisées
dans la rééducation des enfants paralysés cérébraux. Celles-ci concernent le traitement par
injection de toxine botulique, les platres, les attelles moullées ou encore les interventions
chirurgicales, méme si ces dernieres ont été réduites et ne sont réalisées qu’a partir de
I’adolescence si nécessaire (Savelli, 2014).

La pris en charge de la paralysie cérébrale n’a pas pour objectif d’agir seulement sur les
conséquences fonctionnelles et musculaires de la déficience. En effet, elle intervient
également pour agir sur les conséquences cognitives et accompagner la scolarisation. Pour
cela, interviennent des professionnels spécialisés tels que les orthophonistes, les

psychologues, les ergothérapeutes mais également les auxiliaires de vie (Savelli, 2014).
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Une prise en charge efficace de la paralysie cérébrale doit entrainer une amélioration de la
qualité de vie, qui, depuis peu, prend une place importante. En effet, elle a été délaissée
pendant longtemps avant d’étre considérée a sa juste valeur. La qualité de vie « s’est imposée
au niveau international comme composante importante de [’évaluation globale de [’efficacité

des traitements des enfants paralysés cérébraux » (Viehweger, 2008).

2.3.Concept de qualité de vie

2.3.1. Définition

La santé, définie par I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en 1948 comme étant
«un état de complet bien-étre physique, mental et social », a, depuis peu, été modifiée. En
effet, des concepts ont été ajoutés a son évaluation, notamment celui de qualité de vie
(Formarier, 2012). « La mesure de [’état de santé ne doit plus étre seulement négative mais
positive » (Coste, 2000). La qualité de vie est définie comme la « perception qu’a un individu
de sa place dans [’existence, dans le contexte de la culture et du systeme de valeurs dans
lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes »
(OMS, 1994). Elle prend en compte le bien-étre de la personne dans sa globalité. Il se
caractérise par la « perception individuelle de sa place dans la vie, de son bien-étre
fonctionnel et des sentiments s’y rattachant et de la contradiction entre la réalité de sa
condition et son idéal personnel » (Legac, 2013). La perception de la qualité de vie est
subjective. En effet, elle est propre a chacun. Chaque individu a sa conception a lui d’une vie
agréable en bonne santé. Il n’a pas le méme ressenti intérieur qu’un autre individu face a une
méme situation, un méme événement.
Depuis quelques années, une importance considérable est donnée au concept de qualité de vie
de P’enfant et de 1’adolescent. Ce changement d’intérét s’inscrit dans les progres de la
médecine et le souhait de prendre en charge I’individu dans sa globalité et non que pour son
état de santé. « L intérét pour le concept de qualité de vie est assez récent, particuliérement
dans le domaine infantile » (Missotten et al., 2007). Cela dit, le nombre d’études réalisées
reste faible au regard de celles menées auprés de 1’adulte. De plus, ces études sont
généralement réalisées par des données recueillies auprés des parents. L’avis de ’enfant,

donné par lui-méme, n’est que trés peu pris en compte.
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2.3.2. Dimensions de la qualité de vie

Différents domaines peuvent venir influencer le niveau de qualit¢ de vie d’un
individu : 1’état de santé et la gravité du handicap, les aspects psychologique et spirituel, la
famille et I’entourage ou encore le niveau socio-économique (Formarier, 2007). B. Spilker
(1996) décrit 5 domaines permettant d’évaluer la qualité¢ de vie dans le cadre de la paralysie
cérébrale : I’état physique et les capacités fonctionnelles, 1’état psychologique et bien-étre, les
interactions sociales, le statut économie et/ou professionnel ainsi que le statut
spirituel/religieux. La qualité de vie est donc un concept multidimensionnel. Les dimensions
évaluées dépendent de la population étudiée. De nombreux facteurs peuvent venir faire varier
la qualité de vie d’un individu. La qualité de vie doit, au moins, réunir les dimensions citées

dans la définition de la santé par I’'OMS : physique, psychologique et sociale.

2.3.3. Qualité de vie liée a la santé

Le concept de qualité de vie liée a la santé est apparu en conséquence au
développement des maladies chroniques, au vieillissement important de la population et a
I’augmentation du nombre de handicap, et prend une place importante au Sein des prises en
charge. « Il ne suffit plus de traiter médicalement le patient, il lui faut permettre de vivre le
mieux possible, compte tenu de son état » (Formarier, 2007). La qualité de vie liée a la santé
peut étre définie comme un « agrégat de représentations fondées sur 1’état de santé, [’état
psychologique, le bien-étre et la satisfaction de vie » (MacKeigan et Pathak, 1992). Elle
évalue les répercussions que 1’état de santé et les traitements peuvent avoir sur le bien-étre de
la personne et sur sa vie, ainsi que la valeur qu’elle donne a celle-ci. Elle refléte le vécu et
I’adaptation de la personne face a sa maladie ou son handicap. Elle est la seule a pouvoir
parler de ce qu’elle vit au quotidien. Elle est la mieux placée pour évaluer son niveau de
qualité de vie par rapport a ce qui a de I’importance pour elle. « Elle est un indicateur
pertinent de la santé subjective et du bien-&tre » (Haraldstad et al., 2017). La perception de la
qualité vie est subjective et peut varier au fil du temps en fonction avec 1’avancée en age,
I’évolution du probléme de santé, etc... Elle englobe les aspects suivants: physique,
psychologique et relationnel (Curtis et al., 1997). Aujourd’hui, les professionnels de la santé

accordent une grande importance a la qualité de vie : elle est au coeur de leurs préoccupations.
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« Appréhender la qualité de vie liée a la santé représente une alternative innovante »
(Missotten et al., 2007).

2.3.4. Quid de la qualité de vie dans la paralysie cérebrale

La qualité de vie a une importance plus que considérable dans la paralysie cérébrale.
Depuis peu, un plus ample intérét est donné au ressenti et au vécu du handicap au quotidien.
Son expérience personnelle et la vision qu’elle a de son handicap sont désormais pris en
compte dans sa prise en charge, au méme titre que ses limitations fonctionnelles et ses
déficiences motrices. La participation sociale et le fait d’avoir un but dans la vie sont des
aspects de grande importance dans la vie des personnes paralysés cérébraux (Rosenbaum,
2007).

La qualité de vie « s’est imposée au niveau international comme composante importante de
I’évaluation globale de [’efficacité des traitements des enfants paralysés cérébraux »
(Viehweger, 2008). L’avis et la perception de I’enfant sont désormais pleinement intégrés
dans I’évaluation de sa prise en charge. N’existant pas de traitement curatif pour la paralysie
cérébrale, améliorer la qualité de vie semble plus qu’important. Avoir une bonne qualité de
vie est un « résultat clé pour chaque enfant » (Dickinson et al., 2007). Cela dit, la prise en
compte de 1’avis de I’enfant lui-méme reste, a 1’heure d’aujourd’hui, encore trop peu

développée.

2.4.Mesure de la qualité de vie

2.4.1. Etat des lieux de la mesure de la qualite de vie

La mesure de la qualit¢ de vie, notamment celle liée a la santé, est devenue
indispensable (Ninot, 2012). D’aprés Bjornson & McLaughlin (2001), la mesure de la qualité
de vie liée a la santé doit étre discriminante, c’est-a-dire qu’elle doit étre capable de
differencier deux individus par rapport a leurs caractéristiques. Elle doit étre prédictive dans
le sens ou elle doit étre capable de prédire le resultat. Enfin, elle doit étre evaluative afin de

pouvoir observer des modifications au cours du temps sur les domaines évalués.
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La mesure de la qualité de vie liée a la santé est également multidimensionnelle. En effet, il
est important qu’elle prenne en compte le domaine physique (capacités physiques, autonomie,
douleur), psychologique (bien-étre, anxiété, émotivité) et social (environnement familial,
amical et professionnel). L’évaluation de la qualité « implique de prendre comme référence
exclusive [’expérience vécue intérieurement par chaque sujet » (Dazord et al., 1993). En effet,
il est primordial de s’intéresser au ressenti du concerné. Les problemes de qualité de vie sont
mieux appréhendés s’ils ont été évalués a partir de I’individu et de la perception qu’il en a. En
conséquent, I’utilisation des auto-questionnaires semble étre nécessaire pour avoir une
meilleure évaluation de la qualité de vie de I’individu. « Les seules évaluations valables de la
qualité de vie sont celles obtenues auprés des sujets qui mesurent leurs progres par rapports
aux buts (de vie) qu’ils se sont fixés eux-mémes » (Joyce, 1987).

La mesure de la qualité de vie peut se faire de différentes maniéres a I’aide d’outils fiables et
valides. En effet, peuvent étre utilisés guide d’entretien, grille d’observation des
comportements, hétéro-questionnaire ou auto-questionnaire. Ce dernier est le plus
couramment utilisé de par sa vitesse de passation et d’analyse. Deux formes de questionnaires
existent pour mesurer la qualité de vie : les questionnaires génériques et les questionnaires
spécifiques. Ces outils requierent des qualités psychométriques précises qui sont la fiabilité, la
sensibilité et la validité. La fiabilité est la précision de mesure, c¢’est-a-dire que deux mesures
réalisées au méme moment doivent donner le méme résultat. La sensibilité est la capacité d’un
outil & mesurer une amélioration ou une dégradation liée la maladie ou au handicap. Quant a

la validité, elle est la capacité d’un outil a mesurer ce qu’il est censé mesurer (Viehweger,

2008).

2.4.2. Questionnaires génériques

Les questionnaires génériques sont destinés et applicables a la population générale
(Bowling, 2001). Ils peuvent permettre de comparer la qualité de vie de différents groupes
sociaux ainsi que celle de différentes pathologies entre elles. Mais, ils ne permettent pas
d’évaluer les effets que peuvent avoir une maladie ou un handicap sur la qualité de vie d’une
personne. C’est pour cette raison que des questionnaires spécifiques existent. Ils permettent
d’identifier les conséquences de la maladie ou du handicap sur les dimensions de la qualité de

vie mais egalement les effets de la prise en charge (Schneider et al., 2007).
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2.4.3. Questionnaires specifiques

L’influence et les conséquences de la maladie ou du handicap sur la qualité de vie
d’une personne peuvent varier d’une maladie a une autre, d’un handicap a un autre. Pour
mesurer ses variations, des questionnaires spécifiques a telle maladie ou tel handicap existe
permettant ainsi d’avoir des données pertinentes sur la qualit¢ de vie liée a la santé¢ de la
personne. Celle-ci est corrélée aux conséquences des symptomes et sensible aux effets de la
prise en charge. Dans le cas de la paralysie cérébrale, plusieurs questionnaires spécifiques
existent, dont le Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire (CP QOL) qui a été adapté aux
enfants (CP QOL-Child), le DISABKIDS qui contient un module spécifique a ce handicap et
le Kidscrenn (3 versions: 52, 27 et 10). Le CP-QOL-Child est le premier questionnaire
specifique a la paralysie cérébrale congu pour mesurer la qualité de vie des individus atteints
de cette déficience (Chen et al., 2013). Le Kidscrenn est « basé sur la définition de la qualité
de vie comme un concept multidimensionnel couvrant les composantes physiques,
émotionnelles, mentales, sociales et comportementales du bien-étre et du fonctionnement tels
que percus » (Ravens-Sieberer et al., 2014). 1l est adapté aux enfants et adolescents malades
ou en situation de handicap agés entre 8 et 18 ans. Chacun de ces questionnaires rassemblent,
a leur maniéere, les différents domaines évoqués précédemment (Viehweger, 2008). La
personne répond elle-méme aux différentes questions. En effet, elle est la plus apte a parler
d’elle-méme, a décrire son ressenti et son vécu face a son handicap. « Seule une personne
peut évaluer son niveau de qualité de vie en regard de ce qui est important elle, de ses valeurs
et de ses croyances » (Formarier, 2006). Dans le cas de la paralysie cérébrale, des troubles
cognitifs peuvent venir freiner cette mesure. En effet, la personne peut étre limitée dans le
remplissage du questionnaire (Viehweger, 2008). Une tierce personne peut intervenir dans le
passage du questionnaire, celle-ci pouvant étre un parent, un éducateur spécialisé, un référent,
etc... Il est important, pour une bonne étude, que le contenu et le mode de passation soit
adapté aux ressources de 1’individu évalué.

Ces instruments de la qualité de vie sont couramment utilisés, de nos jours, pour évaluer
I’efficacité de la prise en charge de la paralysie cérébrale (Davis et al., 2010). Ils évaluent
I’ensemble du concept malgré des domaines qui peuvent varier. Une augmentation du score
peut avoir deux significations différentes : soit une amélioration de la qualité de vie, soit une

dégradation de celle-ci.
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2.5.Activité physique adaptée

2.5.1. Définition

L’activité physique se définit comme «tout mouvement corporel produit par la
contraction des muscles squelettiques, qui entraine une augmentation substantielle de la
dépense d’énergie au-dessus de la valeur de repos » (Tessier, 2008).

Selon le Référentiel d’Activité et de Compétences de I’Enseignant en Activité Physique
Adaptée, I’ Activité Physique Adaptée (APA) « est un moyen pour les enfants et adolescents
de prise de conscience du corps dans la relation aux autres et a l’environnement et peut
faciliter les liens avec le monde extérieur. Elle est un facteur du développement organique et
foncier des enfants et des adolescents, du développement des principales coordinations
motrices, du développement et de la maitrise des composantes affectives, relationnelles et
sociales, des comportements moteurs, ainsi que de [’acces aux éléments culturels que sont les
activités physiques et sportives et/ou artistiques ». « Les activités physique et sportives
adaptées font partie intégrante de [’arsenal thérapeutique dont nous disposons, et elles jouent
un role majeur dans [’articulation entre le soin et le social. Adaptées a chaque patient, elles
s’inscrivent dans la démarche pour la qualité de prise en charge » (Circulaire du Ministere de
I’Education Nationale di 25 avril 2020). Une activité physique adaptée correspond donc a une
activité adaptée aux ressources et aux capacités d’un individu atteint d’une maladie ou d’un

handicap.

2.5.2. Bienfaits et place dans la prise en charge de la paralysie cérébrale

L’activité physique est un élément important pour la santé (Dejean, 2003). Elle a de
nombreux bienfaits aussi bien chez un adulte que chez un adolescent ou un enfant, notamment
dans le cadre de la prévention. En agissant sur les symptdmes en les soulageant et en les
réduisant, elle améliore la vie des personnes malades ou en situation de handicap (Tessier,
2008). La pratique d’une activité physique est un « déterminant important de [’état de santé et
ceci a tous les ages » (Tessi, 2008). Pratiquer une activité physique donne la possibilité
d’améliorer sa condition physique dans un but d’amélioration de la santé de maniere générale.

Elle améliore la musculature (gain de force et de masse musculaire), la santé osseuse
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(minéralisation osseuse) et les capacités fonctionnelles. Elle permet également de valoriser
son image de soi, de se créer une identité sociale en appartenant a un groupe (Dejean, 2003).

Aujourd’hui, DP’inactivité physique est identifiée comme une des causes principales du
développement de symptdmes secondaires dans la paralysie cérébrale, d’ou I’importance de la
pratique d’activité physique dans la prise en charge de ce handicap. En effet, 1’activité
physique adaptée doit faire partie intégrante de la prise en charge des enfants atteints de
paralysie cérébrale. Elle doit étre adaptée au profil de chacun. En effet, tous ne présentent pas
les mémes symptdmes. L’activité physique est un défi pour les jeunes atteints d’une paralysie
cérébrale avec des troubles moteurs qui limitent leur vie quotidienne et leurs activités
sportives (Koldoff, 2015). « Pour tout enfant, [’activité physique est un bénéfice a court,
moyen et long terme. Pour [’enfant malade, il a des avantages supplémentaires puisqu’il
diminue la perte de condition physique liée a la maladie et a ses traitements, qu’il procure
des bienfaits subjectifs trés importants, qu’il aide a se libérer du statut de malade et qu’il
favorise ['intégration en gommant les différences » (J. Dupuis, 2001). Intégrée a la
rééducation fonctionnelle, elle permet «d’améliorer et d’optimiser le fonctionnement
quotidien, ['engagement dans la vie et le bien-étre » (Gorter, 2009). Exercer une activité
physique a intensité élevé a été prouvé bénéfique. En effet, il a ét¢ montré qu’elle permettrait
a l’enfant atteint d’une paralysie cérébrale de « profiter des adaptations du systeme
cardiorespiratoire et d’en tirer bénéfice sur le plan fonctionnel » (Hamon, 2017). Réaliser un
entrainement intensif par intervalles (HIIT) serait également bénéfiques. Il leur permettrait
d’améliorer significativement leur fonction respiratoire et d’améliorer la durée de leur effort
(Hamon, 2017). D’aprées 1’étude de David Guedin (2019), le circuit HIT « permet d’avoir
d’excellents résultats sur la santé en peu de temps et avec peu de moyens ». L activité
physique doit étre pratiquée de maniére a favoriser la prise de plaisir, la motivation et la
participation active de chaque patient. Le renforcement musculaire a également des bienfaits
non négligeables sur la paralysie cérébrale. Historiquement, il n’était pas recommande.
Beaucoup pensaient qu’il aggravait les symptomes, notamment en augmentant la spasticité.
Ces pensées ont été contredites. « Le renforcement musculaire ne renforce pas la spasticité »
(Roulot, 2006). Bien au contraire, « le renforcement musculaire induit des changements
positifs dans la force, la démarche et la spasticité » (Park, 2014), notamment au niveau des
membres inférieurs utiles pour la marche mais surtout pour la réalisation des transferts en
toute securité. L’entrainement en force entraine une augmentation de la force musculaire qui
induit une « amélioration de la mobilité sans aucun effet indésirable sur la spasticité

musculaire » (Scholtes et al., 2010). L’entrainement en musculation par du renforcement
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musculaire agit fortement sur la qualité de vie ainsi que sur ’estime de soi (Guedin et al.,
2019). Renforcer la force musculaire permet de limiter le développement des limitations
fonctionnelles (Verschuren et al, 2010).

Les exercices mixtes, combinant force et endurance, sont importants et permettent des
bénéfices sur les capacités musculaires et fonctionnelles.

D’aprés I’article de 'INSERM (2008), il a été prouvé que « [’activité contribuait au
traitement en tant qu’adjuvant, et qu 'un programme adapté a chaque patient permet d’obtenir
des résultats optimaux, a la fois sur l’évolution de la pathologie et sur les conséquences

fonctionnelles » dans le cas de la pathologie neurologique.

2.5.3. Activité physique et qualité de vie

Pratiquer une activité physique est primordial pour un bon état de santé et ceci quel que
soit I’age de la personne. Elle agit positivement sur les ressources de 1’individu quelle que soit
sa maladie ou son handicap. « La pratique d’une activité physique et sportive réguliere a un
effet positif sur [’optimisation des capacités fonctionnelles et sur [’amélioration de la qualité
de vie des paraplégiques » (Tlili et al., 2008). Peu d’études étant été réalisées sur I’impact de
’activité physique sur la qualité de vie des paralysés cérébraux, nous nous sommes intéresses
aux bienfaits qu’elle apporte sur d’autres pathologies. « La pratique d’activité physique a des
effets bénéfiques sur les symptdbmes dépressifs et la qualité de vie des personnes
schizophrénes » (Bernard, 2012). En effet, elle agit positivement sur le bien-étre et sur
I’anxiété. L’activité physique permet « une indiscutable amelioration de la qualité de vie »
chez les personnes agées (Blain et al., 2000). En effet, elle permet une rupture avec
I’inactivité physique voire la sédentarit¢ de ces individus ainsi qu’une amélioration
significative de leur condition physique.

L’activité physique adaptée semble avoir un intérét considérable sur la qualité de vie, quel que
soit I’état de santé. « Un autre objectif de la musculation dans le cas de la paralysie cérébrale
peut étre une recherche d’amélioration de ['apparence physique » (Guedin, 2017). L’activité
physique agirait a différents niveaux chez ces personnes. En effet, en plus d’améliorer I’état
fonctionnel de I’individu, elle en améliorerait 1’image et I’estime de soi. Cette amélioration

aurait un impact trés positif sur la qualité de vie.
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2.6.Problematique

Nous savons, dés lors, que les personnes atteintes de paralysie cérébrale présentent de
nombreuses difficultés motrices et des problémes orthopédiques handicapant leur schéma de
marche et perturbant ainsi leur qualité de vie. Leurs capacités musculaires se trouvent
également diminuées. Les enfants atteints de paralysie cérébrale ont une « variété de fonctions
musculaires altérées » (Scholtes et al., 2010). La prise en charge globale de ces personnes est
principalement orientée vers une rééducation physique. Or, la qualité de vie a une importance
considérable. Son amélioration devrait faire partie des priorités dans la prise en charge de la
paralysie cérébrale (Bjornson et al., 2008). En améliorant les capacités physiques, la capacité
fonctionnelle générale s’améliore également. Il est montré qu’une amélioration de la force
musculaire entraine des gains fonctionnels non négligeables. Il semble donc raisonnable de
penser que la pratique d’activité physique, notamment du renforcement musculaire, est
bénéfique dans le cadre de la paralysie cérébrale. Elle permettrait donc d’améliorer la qualité
de vie en améliorant 1’autonomie par 1’amélioration de la locomotion et les interactions
sociales par I’amélioration de la participation et de I’accessibilité. « Des recherches récentes
portant sur des jeunes atteints de paralysie cérébrale [...] suggerent des effets positifs de la
thérapie par [’exercice sur la capacité aérobie, la capacité fonctionnelle et la qualité de vie
des enfants et adolescents handicapés [...] » (Morris, 2008).

La pratique d’activité physique occupe donc une place importante dans la prise en charge de
la paralysie cérébrale. Elle est une bonne stratégie pour améliorer la qualité de vie de ces
personnes en agissant sur les trois domaines suivants : physique, psychologique et social.

Malgré I’intérét reconnu de 1’activité physique pour la paralysie cérébrale, tres peu d’études
ne permettent aujourd’hui d’affirmer qu’elle permet d’améliorer la qualité de vie de ces
enfants et adolescents. « On sait peu de choses sur la qualité de vie des enfants handicapés et

les études précédentes incluaient généralement peu d’enfants » (Dickinson et al., 2007)

Nous allons répondre a la question suivante : « Un programme de renforcement musculaire

permet-il d’améliorer la qualité de vie des enfants atteints d’une paralysie cérébrale ? »
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Nous émettons les hypotheses suivantes :

Hypotheése 1 :
Le renforcement musculaire permettrait d’améliorer tous les domaines de la qualité de

vie, autrement dit le niveau physique, psychologique et social, des enfants atteints d’une

paralysie cérébrale.

Hypothése 2 :
Le renforcement musculaire permettrait d’améliorer la capacité fonctionnelle,

autrement dit I’autonomie de marche des enfants atteints d’une paralysie cérébrale.

Hypothese 3 :
Le renforcement musculaire permettrait d’améliorer la fonction musculaire, impactée

par les conséquences de la déficience, des enfants atteints d’une paralysie cérébrale.
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3. Méthode

3.1.Population de I’étude

L’étude s’est portée sur un groupe de seize enfants volontaires appartenant a 1I’Institut
d’Education Motrice (IEM) : douze garcons et quatre filles agés entre 8 et 18 ans. Aucune
distinction d’age et de sexe n’a été faite. L’ensemble des sujets présentaient des troubles
cognitifs plus ou moins importants. lls ont été choisis aprés une premiere semaine

d’observation au sein de la structure du 18 au 22 janvier 2021.

Des critéres d’inclusion ont été retenus. Ils impliquaient que les sujets soient atteints d’une
paralysie cérébrale, qu’ils aient une certaine autonomie de marche et qu’ils soient capable de
réaliser les différents tests et de suivre le protocole de renforcement musculaire. Une
compréhension des consignes simples leur est également requise pour intégrer ce protocole.
Concernant 1’autonomie de marche, certaines aides ont été autorisées, notamment le Kaye
Walker.

Des criteres de non inclusion ont également été retenus. Ils comprenaient, quant a eux, la non
autonomie de marche, c’est-a-dire 1’incapacité pour le sujet de se mouvoir avec ses jambes, la
programmation d’une opération pendant le protocole et les contre-indications médicales a

’activité physique, notamment a la pratique du renforcement musculaire.

Deux groupes de huit sujets ont été formés en fonction des besoins de chacun et des objectifs
fixés dans leur Projet Individualisé d’Accompagnement (PIA). Ceux pour qui le renforcement
musculaire faisait partie des objectifs principaux ont intégré le protocole et formé le groupe
expérimental. En paralléle de cette seance de renforcement musculaire, ils ont poursuivi les
autres séances d’activité physique qui leur sont proposées dans la semaine. Ceux pour qui il
n’était pas un objectif prioritaire ont formé le groupe témoin et ont poursuivi la pratique
d’activité physique proposée par I’enseignante en APA en poste. Ils ont poursuivi leur prise

en charge ordinaire.

Apreés ’accord du médecin spécialisée dans la médecine physique, ils ont passé une série de
tests evaluant leur capacité fonctionnelle et leurs capacités musculaires. Un questionnaire

évaluant leur qualité de vie leur a également été administré.
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3.2.Dispositifs d’évaluation : outils pour les tests

Une série de tests a été réalisée avant de commencer le protocole. Ces mémes tests ont été
reproduits a la fin de celui-ci pour comparer les résultats et observer une éventuelle évolution,
qu’elle soit positive ou négative. Les tests ont été realises par le groupe expérimental et le
groupe témoin. Dans un premier temps, nous avons évalué la capacité fonctionnelle et les
capacités musculaires. Dans un second temps, nous avons évalué la qualité de vie grace a un

questionnaire validé.

3.2.1. Evaluation de la capacité fonctionnelle

3.2.1.1.Test de marche de 6 minutes (TM6)

La capacité fonctionnelle a été évaluée par un test de marche de 6 minutes (TM®6). « Le
OMWT est un test d’endurance sous-maximal fréequemment utilisé qui permet d’apprécier les
capacités fonctionnelles d’un patient » (Stefani et al., 2018). C’est un test de terrain validé qui
permet d’évaluer le degré de limitation fonctionnelle lors d’un exercice de marche naturelle. Il
est trés couramment utilisé dans les protocoles de prise en charge par les activités physiques
adaptées. Aujourd’hui, il est trés souvent appliqué en pédiatrie notamment aupres des enfants
atteints de paralysie cérébrale (Guinet, 2018) pour évaluer I’impact des protocoles qui leur
sont proposés. Le but de ce test est de marcher le plus possible pendant une durée de 6
minutes avec des arréts possibles si nécessaire.

Le test de marche de 6 minutes a été réalisé en intérieur sur un sol plat et droit pour éviter
toute modification du pattern de marche des sujets. La distance a parcourir, ¢’est-a-dire 20
meétres, était matérialisée par 2 plots jaunes afin d’indiquer au sujet ou il devait faire demi-
tour. Tous les métres étaient marqués au sol. « Plusieurs auteurs recommandent d utiliser une
longueur de piste entre 15-20 metres, plutdt que les 30 métres recommandeés » (Guinet, 2018).
Avant le début du test, la fréequence cardiaque et la saturation en oxygene étaient relevées via
le saturometre placé sur le doigt du sujet. Les consignes étaient expliquées clairement et
répétées si nécessaire. Pendant le test, le sujet a été suivi de prét pour minimer le risque de
chute ou de déséquilibre. Les aides techniques, notamment le Kaye Walker, étaient autorisées
pour les sujets dont la marche n’est possible sans. Toutes les minutes, la fréquence cardiaque

et la saturation en oxygéne ont éte relevées sur un tableau, tableau sur lequel a également été

22



noté la distance réalisée. Toutes les minutes, des encouragements étaient faits au sujet pour le
maintenir concentré et motivé. Des repéres temporels leur étaient également donnés pour leur
indiquer le temps passé et le temps restant. A la fin du test, le sujet était invité a s’asseoir sur
une chaise pour qu’il puisse récupérer de 1’effort réalisé. Des informations concernant la
perception de I’effort, un possible essoufflement ou une quelconque douleur étaient
demandées. Lors du temps de récupération, la fréquence cardiaque et la saturation en oxygéne

étaient a nouveau relevées.

3.2.2. Evaluation des capacités musculaires

Les capacités musculaires ont été évaluées par différents tests fonctionnels réalises
sans ’utilisation de matériels spécifiques. Ces différents tests ont pour objectif d’évaluer la
force dans les principaux groupes musculaires. 1l y avait des tests dynamiques durant lesquels
le sujet devait réaliser le maximum de répétitions sur un temps déterminé, soit 30 secondes. Il
y avait également des tests statiques durant lesquels il devait maintenir une position le plus

longtemps possible.

3.2.2.1.Gainage

« La paralysie cérébrale est associée a un trouble de la posture et du mouvement »
(Guedin, 2019). En effet, cette déficience entraine un déficit au niveau des muscles du tronc
causant des troubles plus ou moins importants au niveau du maintien de celui-ci. Les évaluer
est important dans le cas de la paralysie cérébrale. En effet, cela permet d’observer les
capacités de maintien de posture, de redressement et de mouvement. Le gainage est un
exercice de renforcement du tronc avec des bienfaits reconnus. Il sollicite la plupart des
muscles du tronc tout en renforcant les muscles des abdominaux. Il favorise le maintien de la
colonne vertébrale et il améliore la transmission des forces entre le tronc et les membres
inferieurs. Il a le grand avantage d’étre accessible a tous les publics de par sa simplicité. En
effet, il consiste a maintenir une contraction musculaire en position statique. Le gainage
« regroupe des exercices de tenus statiques fréquemment dans des positions de ponts ou
appuis faciaux latéraux » (Cavarec et al., 2013). Plusieurs tests ont été réaliseés : le gainage
abdominal, le gainage latéral gauche et droit ainsi que le gainage lombaire. Les sujets

devaient les exécuter de la maniére suivante : ils devaient maintenir la position le plus
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longtemps possible en contraction. Le gainage ventral consiste a maintenir une position
allongée face au sol, avec les bras fléchis de maniére a s’appuyer sur les avant-bras et les
jambes tendues pour s’appuyer sur la pointe des pieds. Le gainage latéral consiste & maintenir
une position allongée sur le coté avec un appui sur 1’avant-bras et le pied tout en decollant le
bassin du sol. Quant au gainage superman, autrement dit le gainage des lombaires, il consiste
a maintenir une position allongee face au sol tout en surélevant les avant-bras et les jambes

tendues du sol.

3.2.2.2. Chaise

Le test de la chaise permet d’évaluer la condition physique générale d’une personne et
de mesurer la force et 1’endurance musculaire des membres inférieurs, notamment des
quadriceps. Le sujet est adossé contre le mur en position assise, les pieds positionnés a largeur
d’épaule, avec son tronc et ses jambes qui forment un angle de 90°. Il doit maintenir cette
position statique le plus longtemps possible. Le test de la chaise ne nécessite pas de matériel

spécifique. Il est simple a mettre en place.

3.2.2.3.Lever de chaise : assis-debout

Le test du lever de chaise permet d’évaluer la force fonctionnelle et I’endurance
musculaire des membres inférieurs (Goldberg, 2011). Les membres inférieurs ont une
importance considérable chez les personnes atteintes de paralysie cérébrale. En effet, ils leur
sont utiles pour marcher pour ceux qui le peuvent mais également pour réaliser des transferts
en toute securité pour ceux pour qui le fauteuil est le seul moyen de locomotion. Le test du
lever de chaise permet également d’observer le controle postural et 1’équilibre (Teo et al.,
2013). Pour réaliser ce test, le sujet devait enchainer les positions assis-debout le plus grand
nombre de fois sur une durée de 30 secondes. Un step a été positionné sous les pieds des
enfants de petite taille pour leur permettre de réaliser le test dans des conditions égales aux

autres.
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3.2.2.4.Relever de sol : burpees

La paralysie cérébrale peut entrainer des risques de chute plus ou moins importants en
fonction du niveau d’atteinte et de la capacité fonctionnelle. Il est important d’évaluer la
capacité a se relever des personnes atteintes de cette déficience pour voir comment ils s’y
prennent apres une chute pour se remettre debout (Guedin, 2019). Pour réaliser ce test, le sujet
devait enchainer les positions allongé-debout le plus grand nombre de fois sur une durée de 30

secondes.

3.2.3. Evaluation de la qualité de vie

La qualité de vie a été évaluée par un questionnaire européen pour enfants et
adolescents appelé Kidscrenn. La version Kidscreen-27 a été retenue. Ce questionnaire a été
choisie pour différentes raisons. En effet, il est adapté aux enfants atteints de paralysie
cérébrale et agés entre 8 et 18 ans (Guedin, 2019). De par ses différentes versions (10, 27 et
52), il est facilement adaptable en fonction du public étudié. Il permet d’évaluer, grace a 27
items, le bien-étre et la capacité fonctionnelle, indépendamment de la santé, par différents
domaines : le bien-étre physique, le bien-étre psychologique, 1’autonomie et les parents, le
soutien social et familial ainsi que I’environnement scolaire (Ravens-Sieberer et al., 2014). Ce
questionnaire est «basé sur la définition de la qualité de vie comme un concept
multidimensionnel couvrant les composantes physiques, émotionnelles, mentales, sociales et
comportementales du bien-étre et du fonctionnement tels que percus » Ravens-Sieberer et al.,
2014). 1l a également été choisi pour sa durée de passation. « Théoriquement, il faut environ
15 a 20 minutes pour le compéter » (Nygren, 2020). Le questionnaire a été administré en face
a face. Il a eté passé en individuel pour minimiser les troubles de I’attention présent chez les
sujets. Présentant des troubles cognitifs plus ou moins importants, une échelle émotive a aidé
les jeunes a répondre aux questions de la plus juste des maniéres. L’objectif de cette échelle
est d’aider ’enfant a exprimer ce qu’il ressent pour agir sur sa qualité de vie. Il pouvait étre
difficile pour certains de se situer sur 1’échelle allant de « mauvais » a « excellent » ou de

« pas du tout » a « extrémement ».
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3.3.Programme de renforcement musculaire

Au sein de I’'Institut d’Education Motrice (IEM), de nombreux jeunes pratiquent de
I’activité physique adaptée. Elle fait partie intégrante du service et participe au développement
et a 1’épanouissement de chacun. Diverses activités y sont proposées par 1’enseignante en
APA. Elles sont diverses et variées : parcours de motricité, marche, vélo, roller, athlétisme,
boccia (sport apparenté a la pétanque), sarbacane, escalade, etc... En fonction de leurs
objectifs rééducatifs et de leur capacité fonctionnelle, les jeunes peuvent avoir une a plusieurs
séances par semaine. La prise en charge peut se faire de maniere individuelle ou collective.

Le groupe témoin a continué de pratiquer 1’activité physique proposée par 1’enseignante en
APA en poste. La séance de renforcement musculaire ne leur a pas été proposée.

Le groupe expérimental a pratiqué du renforcement musculaire a raison d’une séance par
semaine, en proposer plus n’étant pas possible. En effet, les jeunes ont un emploi du temps
chargé entre 1’école et I’ensemble des rendez-vous programmés tous les jours:
kinésithérapeute, ergothérapeute, psychomotricienne, psychologue, etc... La séance durait 45
minutes. La séance pouvait étre réalisée individuellement ou collectivement en fonction des
disponibilités des jeunes et de leurs capacités. Un bon nombre d’entre eux présentent des
troubles cognitifs plus ou moins importants pouvant impacter la compréhension et la
mémorisation des exercices. Pour que 1’exécution des exercices soit bonne, ils avaient besoin
d’une démonstration et d’une répétition voire d’une reformulation des consignes a plusieurs
reprises. Les séances étaient d’une courte durée et étaient réalisées sans matériel spécifique
(machines de musculation) pour que ce soit « plus réaliste » (Guedin, 2019).

Pour maintenir les jeunes motivés et pouvoir travailler différents groupes musculaires, les
exercices de renforcement musculaire ont varié d’une séance a une autre. Différentes
méthodes ont été utilisées : circuit training, méthode Tabata et entrainement en « Every
Minute On Minute » (EMOM). Le circuit training est une méthode d’entrainement qui
consiste a réaliser plusieurs exercices les uns apres les autres avec un temps de pause entre
chaque. Il permet de solliciter et de faire travailler différents groupes musculaires. La force et
I’endurance musculaire sont travaillées. La méthode Tabata correspond & un temps de travail
de 20 secondes suivies d’un temps de récupération de 20 secondes également pendant 4
minutes. Sujets a des problémes de santé tels que des problémes cardiovasculaires ou une
atrophie musculaire, les enfants atteints de paralysie cérébrale peuvent tirer de nombreux
bénéfices a la pratique d’une méthode de musculation comme celle-ci. Elle permet

d’augmenter rapidement la force et la puissance musculaire, de développer 1’endurance et la
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résistance a 1’effort. En améliorant ces parameétres, c’est la capacité fonctionnelle globale qui
se retrouve améliorée. L’entrainement en EMOM consiste a réaliser un nombre défini de
répétition au début de chaque minute puis de rester au repos jusqu’a la fin de cette méme
minute. « Toutes les minutes, le sujet recommence la méme séquence d’exercices » (Guedin,
2019). Les séances réalisées sont progressivement montées en intensité et en durée, le but
n’étant pas de mettre les jeunes en difficulté deés le début du protocole. Il fallait également

faire trés attention a la fatigabilité de chacun.

3.4.Analyses statistiques

Les variables évaluées sont des variables qualitatives continues situées sur une échelle
d’intervalle, cela permettant une comparaison numérique. Les mesures ont été¢ répétées sur
deux temps différents, ¢’est-a-dire que les variables ont été manipulées en utilisant les mémes

participants. Cette manipulation permet de mettre en évidence les effets de I’expérimentation.

Les analyses statistiques de cette étude ont été effectuée par le logiciel Jamovi. La
normalité de la distribution des variables évaluées a été réalisée par ’utilisation du test de
Shapiro-Wilk. Les résultats montrent que les données ne suivent pas une loi normale. Des
tests non paramétriques ont alors été réalises. Ces tests sont utilisés lorsqu’il n’y a pas de
condition d’application particuliere et pour des petits échantillons. Un test de Wilcoxon Rank
a été réalisé pour observer de possibles modifications de performance entre le début et la fin
du protocole sur chaque groupe. Un test de Mann-Whitney U a été réalisé pour comparer le

groupe témoin au groupe expérimental.

Un niveau de significativité de p < 0,05 a été fixé pour les analyses statistiques de cette

étude.
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4. Résultats

Les analyses ont été réalisées grace aux données recueillies par diverses évaluations,
notamment 1’évaluation des variables suivantes: la capacité fonctionnelle par un test de
marche de 6 minutes, les capacités musculaires par des tests dynamiques et statiques sans
matériel spécifique ainsi que la qualité de vie par le questionnaire Kidscreen-27. Les
évaluations ont été réalisées sur deux temps: au début et a la fin du protocole, soit treize

semaines apres.

Pour rappel, 1’étude s’est portée sur un groupe de seize enfants volontaires appartenant a
I’IEM : douze garcons et quatre filles 4gés entre 8 et 18 ans. Ces seize sujets, apres avoir été
répartis en deux groupes (groupe témoin et groupe expérimental), ont été évalués sur les trois
variables citées précédemment au début du protocole. Cependant, tous n’ont pu les réaliser a
la fin de celui-ci. En effet, quatre sujets ont été exclus de 1’étude : deux sujets du groupe
témoin suite a un départ de I’TEM pour un établissement pour adultes et deux sujets du groupe
expérimental pour une non-assiduité aux séances due a des absences répétées (épisode
neigeux, positivité a la Covid-19 et vacances scolaires) et difficultés a réaliser le programme
de renforcement musculaire. Suite aux nouvelles mesures gouvernementales pour faire face a
la situation sanitaire, deux sujets, inclus dans 1’étude jusque sa fin, n’ont pu réaliser tous les
tests de fin de protocole. Ils n’ont pu étre évalués que sur la capacité fonctionnelle via le test

de marche de 6 minutes.
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Tableau 1. Comparaison des moyennes des niveaux pré-expérimentation entre le groupe
témoin et le groupe expérimental

Groupe témoin Groupe expérimental p
Evaluation de la capacité fonctionnelle
TM6 (m) 316,5 359,7 0,48
Evaluation des capacités musculaires
Gainage ventral (s) 12,2 18,6 0,53
Gainage latéral gauche (s) 11,6 15,2 0,47
Gainage latéral droit (S) 7,2 3,8 0,75
Gainage dorsal (s) 9,4 11,4 0,92
Chaise (s) 38,2 62,6 1,00
Lever de chaise (n) 12,4 15,8 0,08
Relever de sol (n) 4 3,2 0,92
Evaluation de la qualité de vie
Activités physiques et santé (sc) 3,2 3,9 0,05*
Humeur général et ressenti (sc) 3,7 4,2 0,52
Vie de famille et temps libre (sc) 3,4 2,9 0,14
Amis (sc) 3,9 2,8 0,17
Ecole (sc) 2,7 3,5 0,46
Qualité de vie générale (sc) 3,4 3,5 0,92

Les mesures ont été réalisées en metres (m), en temps (s), en nombre de répétitions (s) et en
score sur 5 (sc). Ce tableau nous présente les moyennes pour chaque groupe a chaque
évaluation ainsi que la probabilité obtenue grace au test statistique de Mann-Whitney.

Gréace aux moyennes et aux tests de Mann-Whitney réalisé (tableau 1), nous avons pu
analyser les niveaux pré-expérimentation entre les deux groupes. Cette analyse nous a permis
d’observer des différences de niveau. En effet, le groupe expérimental avait des scores plus
élevés que le groupe témoin dés le départ, malgré la création des groupes de maniere
aléatoire. Elle reléve une différence significative au niveau du domaine « activité physiques et
santé » du questionnaire Kidscrenn-27 (p = 0,05). Une différence approximativement
significative a été également observée sur le test de lever de chaise (p = 0,08). Cette
différence constitue un biais expérimental, c’est-a-dire qu’elle peut venir influencer les
résultats de I’étude et rendre I’interprétation des résultats difficile voire impossible. Elle peut
rendre difficile I’observation d’un effet positif du protocole de renforcement musculaire sur
les différentes variables étudiées. De plus, le fait que les moyennes du groupe expéerimental
soient plus élevées, de maniére genérale, que celles du groupe témoin avant 1’expérimentation
rend la progression plus difficile. Il est plus difficile de progresser lorsque son niveau est déja
haut.
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Tableau 2. Comparaison des moyennes des niveaux post-expérimentation entre le groupe
témoin et le groupe expérimental

Groupe témoin Groupe expérimental p
Evaluation de la capacité fonctionnelle
TM6 (m) 390,3 443,9 0,48
Evaluation des capacités musculaires
Gainage ventral (s) 11 26 0,05*
Gainage latéral gauche (s) 7 20 0,01*
Gainage latéral droit (S) 5,2 7,8 0,83
Gainage dorsal (s) 15,2 20,6 0,46
Chaise (s) 37 61,2 0,29
Lever de chaise (n) 12,2 18,6 0,01*
Relever de sol (n) 3 4,4 0,13
Evaluation de la qualité de vie
Activités physiques et santé (sc) 3,7 4,3 0,12
Humeur général et ressenti (sc) 3,9 4,5 0,14
Vie de famille et temps libre (sc) 3,9 3,5 0,34
Amis (sc) 3,4 3,7 0,52
Ecole (sc) 3,5 3,8 0,92
Qualité de vie générale (sc) 3,7 3,9 0,42

Les mesures ont été réalisées en metres (m), en temps (s), en nombre de répétitions (s) et en
score sur 5 (sc). Ce tableau nous présente les moyennes pour chaque groupe a chaque
évaluation ainsi que la probabilité obtenue grace au test statistique de Mann-Whitney.

Grace aux moyennes et aux tests de Mann-Whitney réalisé (tableau 2), nous avons
également pu analyser les niveaux post-expérimentation entre les deux groupes. Cette analyse
nous a servi a voir si les différences présentes avant le début de 1’étude étaient toujours
d’actualité a la fin de celle-ci. Nous constatons que les scores du groupe expérimental, de
maniere générale, sont toujours plus élevés que ceux du groupe témoin. La différence
observée sur le test du lever de chaise est toujours d’actualité (p = 0,01). De nouvelles
differences se font remarquer sur les tests de gainage ventral (p = 0,05) et de gainage latéral
gauche (p = 0,01). Le faible nombre de différences nous montre que les niveaux initiaux

élevés du groupe expérimental constituent un biais expérimental.
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Tableau 3. Comparaison des moyennes du groupe témoin pré et post-expérimentation

Début du protocole Fin du protocole p
Evaluation de la capacité fonctionnelle
TM6 (m) 316,6 390,3 0,03*
Evaluation des capacités musculaires
Gainage ventral (s) 12,2 11 0,62
Gainage latéral gauche (s) 11,6 7 0,42
Gainage latéral droit (S) 7,2 5,2 0,79
Gainage dorsal (s) 9,4 15,2 0,10
Chaise (s) 38,2 37 0,86
Lever de chaise (n) 12,4 12,2 1,00
Relever de sol (n) 4 3 0,09
Evaluation de la qualité de vie
Activités physiques et santé (sc) 3,2 3,7 0,10
Humeur général et ressenti (sc) 3,7 3,9 0,58
Vie de famille et temps libre (sc) 3,4 3,9 0,14
Amis (sc) 3,9 3,4 0,59
Ecole (sc) 2,8 3,5 0,20
Qualité de vie générale (sc) 3,4 3,7 0,22

Les mesures ont été réalisées en metres (m), en temps (s), en nombre de répétitions (s) et en
score sur 5 (sc). Ce tableau nous présente les moyennes pour chaque groupe a chaque
évaluation ainsi que la probabilité obtenue grace au test statistique de Wilcoxon.

Une comparaison des moyennes du groupe témoin pré et post-expérimentation a été
réalisée pour évaluer de possibles améliorations de performance malgré 1’absence
d’intervention (tableau 3). Nous avons effectué des tests de Wilcoxon nous permettant ainsi
de voir s’il y avait des différences entre le début et la fin de 1’étude. Une augmentation
significative a été obtenue sur le test de marche de 6 minutes (p = 0,03). En effet, la capacité
fonctionnelle de 1’ensemble des sujets du groupe a augmenté. Aucune amélioration
significative n’a été obtenue pour les autres variables. Nous pouvons remarquer une
diminution de performance générale sur les tests évaluant les capacités musculaires. Les

moyennes de fin de protocole sont inférieures a celles de début de protocole.
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Tableau 4. Comparaison des moyennes du groupe expérimental pré et post-expérimentation

Début du protocole Fin du protocole p
Evaluation de la capacité fonctionnelle
TM6 (m) 359,7 443,8 0,03*
Evaluation des capacités musculaires
Gainage ventral (s) 18,6 26 0,05*
Gainage latéral gauche (s) 15,2 20 0,05*
Gainage latéral droit (s) 3,8 7,8 0,10
Gainage dorsal (s) 11,4 20,6 0,34
Chaise (s) 62,6 61,2 0,63
Lever de chaise (n) 15,8 18,6 0,10
Relever de sol (n) 3,2 4.4 0,09
Evaluation de la qualité de vie
Activités physiques et santé (sc) 3,9 4,3 0,05*
Humeur général et ressenti (sc) 4,2 4,5 0,10
Vie de famille et temps libre (sc) 2,9 3,5 0,06
Amis (sc) 2,8 3,7 0,17
Ecole (sc) 3,5 3,8 0,37
Qualité de vie générale (sc) 3,5 4 0,06

Les mesures ont été réalisées en metres (m), en temps (s), en nombre de répétitions (s) et en
score sur 5 (sc). Ce tableau nous présente les moyennes pour chaque groupe a chaque
évaluation ainsi que la probabilité obtenue grace au test statistique de Wilcoxon.

Une comparaison des moyennes du groupe expérimental pré et post-expérimentation a
également été réalisée pour évaluer de possibles améliorations de performance suite a la
pratique du renforcement musculaire (tableau 4). Nous avons effectué des tests de Wilcoxon
nous permettant ainsi de voir s’il y avait des différences entre le début et la fin de 1’étude. Les
résultats nous révelent plusieurs améliorations significatives. Une amélioration significative
des moyennes au test de marche de 6 minutes a été obtenue (p = 0,03). La capacité
fonctionnelle de I’ensemble des sujets du groupe a augmenté. L’analyse statistique révele des
améliorations significatives sur certains tests fonctionnels évaluant les capacités musculaires :
gainage ventral (p = 0,05) et gainage latéral gauche (p = 0,05). Elle révele également une
augmentation significative du domaine « activités physiques et santé » du questionnaire
Kidscreen-27 (p = 0,05). Une augmentation approximativement significative peut étre relevée
sur le domaine « vie de famille et temps libre » (p = 0,06) La qualité de vie générale de ce
groupe, c’est-a-dire 1’addition de I’ensemble des domaines, s’est améliorée (p = 0,06). En
comparaison a celle du groupe témoin, nous pouvons dire que cette augmentation est

approximativement significative.
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Figure 1. Pourcentage de progression des moyennes de la capacité fonctionnelle et des
capacités musculaires entre le groupe témoin et le groupe expérimental
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Figure 2. Pourcentage de progression des moyennes des domaines du questionnaire
Kidscrenn-27 entre le groupe témoin et le groupe expérimental
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Les figures 1 et 2 nous présentent le pourcentage de progression des moyennes des
différentes variables étudiées entre le groupe témoin et le groupe expérimental. La
progression a été calculée de la maniere suivante [(fin de protocole-début de protocole)/début
de protocole]. Le résultat obtenu a été formaté en pourcentage, c’est-a-dire qu’il a été
multiplié par 100. Pour observer une ameélioration de performance entre le début et la fin de
I’expérimentation, il faut regarder les valeurs positives, soit les valeurs supérieures a 0. Pour
observer une dégradation de la performance, il faut regarder les valeurs négatives, soit les
valeurs inférieures a 0.

Pour le groupe témoin, les résultats nous révelent une amélioration significative du gainage
dorsal mais également du domaine « école » du questionnaire Kidscreen-27 (p < 0,05). Pour
le groupe expérimental, ils nous révélent des progressions significatives sur une majorité des
tests fonctionnels réalisés : gainage ventral, gainage latéral gauche, gainage latéral droit,
gainage dorsal, lever de chaise et relever de sol (p < 0,05). De plus, des améliorations
significatives sont a noter sur certains domaines du questionnaires Kidscreen-27 : « vie de
famille et temps libre » et « amis ». Cette analyse nous révele une amélioration, qui semble
significative, de la qualité de vie générale du groupe expérimental en comparaison au groupe
témoin. La progression au test de marche de 6 minutes n’est pas significative d’un groupe a

I’autre. En effet, les résultats obtenus nous indiquent qu’ils ont eu la méme amélioration.
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5. Discussion

L’objectif de notre étude était d’évaluer le retentissement de 1’activité physique sur la
qualité de vie d’enfants atteints de paralysie cérébrale suite a un programme de renforcement
musculaire de 10 semaines. Les hypothéses de travail étaient au nombre de trois: une
hypothése par variable évaluée. Le renforcement musculaire permettrait d’améliorer tous les
domaines de la qualité de vie, autrement dit le niveau physique, psychologique et social des
enfants atteints d’une paralysie cérébrale. Il permettrait d’améliorer la capacité fonctionnelle,
autrement dit 1’autonomie de marche, ainsi que la fonction musculaire, impactée par les
conséquences de la déficience. Des résultats étaient principalement attendus sur la qualité de
vie, variable principale de cette étude.

Les résultats de cette étude montrent qu’un protocole de renforcement musculaire est
bénéfique pour des enfants atteints de paralysie cérébrale. En effet, ils nous indiquent une
amélioration de la capacité fonctionnelle, des capacités musculaires et de la qualité de vie de
maniére générale.

Les résultats obtenus nous montrent que la pratique du renforcement musculaire augmente le
niveau de qualité de vie générale. La musculation tendrait a augmenter le niveau physique et
social de la qualité de vie par une augmentation approximativement significative des
domaines « activités physiques et santé » ainsi que «vie de famille et temps libre ». Ces
enfants nous ont exprimé un meilleur bien-étre physique quotidien grace a la pratique du
renforcement musculaire. lls semblent avoir une moindre difficulté a réaliser des taches de la
vie quotidienne, qui leur étaient difficiles avant, comme monter/descendre les escaliers ou
s’habiller. Une amélioration de 1’image de soi est également a noter chez certains sujets qui
nous ont exprimé une meilleure appréciation de leur corps. Cela dit, les résultats du
questionnaire semblent avoir une faible fiabilité a cause de leurs nombreux troubles cognitifs.
Nous émettons des doutes sur la compréhension des questions et la pertinence des réponses.
La passation du questionnaire a deux reprises ne semblent pas constitué un biais experimental.
En effet, les sujets ne se souvenaient pas ou trés vaguement d’y avoir répondu au début de
I’expérimentation. Les résultats ne confirment donc pas entierement notre hypothése 1 qui
étaient la suivante : « Le renforcement musculaire permettrait d’améliorer tous les domaines
de la qualité de vie, autrement dit le niveau physique, psychologique et social, des enfants

atteints d 'une paralysie cérébrale ».
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Concernant notre hypothése 2 qui émettait que « le renforcement musculaire permettrait
d’améliorer la capacité fonctionnelle, autrement dit |’autonomie de marche des enfants
atteints d’une paralysie cérébrale », nous pouvons observer une amélioration significative de
la distance parcourue lors du test de marche de 6 minutes chez 1’ensemble des sujets du
groupe expérimental. Malgré le fait que le groupe témoin ait également amélioré ses
performances, nous observons chez les sujets, ayant réalisé le protocole de renforcement
musculaire, une amélioration qualitative de la marche. En effet, une meilleure aisance de
marche est observée dans leurs déplacements. Une securité renforcée est également
remarquée chez des enfants dont la marche peut entrainer des déséquilibres voire des chutes.
Ces améliorations peuvent s’expliquer par 1’augmentation de la force. Les exercices de
renforcement musculaire proposés étaient principalement axés sur les muscles posturaux avec
des mouvements globaux entrainant ainsi une amélioration de la station debout.
L’amélioration significative des distances de marche des sujets du groupe témoin peut
s’expliquer par la pratique d’activité physique. En effet, malgré la non réalisation d’une
séance de renforcement musculaire comme les sujets du groupe expérimental, ils ont, dans
leur emploi du temps, la programmation d’une voire de plusieurs séances d’activité physique
individuelles ou collectives par semaine. Il est reconnu que faire de I’activité physique
entraine une amélioration de la condition physique (Morris, 2008).

Concernant notre hypothese 3 qui émettait que «le renforcement musculaire permettrait
d’améliorer la fonction musculaire, impactée par les conséquences de la déficience, des
enfants atteints d’une paralysie cérébrale », nous observons que nos résultats confirment de
nombreuses ¢tudes réalisées sur la musculation chez ce public. Ils rejoignent ceux de 1’étude
réalisée par David Guedin (2019) et nous montrent que le renforcement musculaire améliore
considérablement la fonction musculaire ainsi que la capacité de marche des enfants atteints
de paralysie cérébrale. En effet, I’ensemble des sujets ont amélioré leur performance aux tests
fonctionnels réalisés. Des ameliorations significatives ont été observées au gainage ventral et
au gainage latéral gauche (p < 0,05). Malgreé le non suivi des recommandations pour cette
pratique chez ce public, les résultats sont positifs et doivent étre percus comme une réelle
piste d’intervention. Les recommandations sont les suivantes : trois séances de renforcement
musculaire par semaine pendant huit a seize semaines (Verschuren et al., 2016). Il est difficile
de les suivre. En effet, si nous parlons des jeunes inclus dans cette étude, ils ont des emplois
du temps tres chargés avec de nombreuses prises en charge rééducatives et éducatives

auxquels s’ajoutent une fatigabilité importante.
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Malgré des résultats positifs, notre étude présente des limites. Premiérement, nous
pouvons parler du nombre de sujets qui semble trop petit pour affirmer qu’un protocole de
renforcement musculaire est primordial pour ces enfants atteints de paralysie cérébrale.
L’effectif de chaque groupe semble insuffisant pour une comparaison réaliste des résultats.
Deuxiémement, la courte durée de 1’étude, additionnée a la programmation d’une seule séance
par semaine, semble avoir un impact non négligeable sur les résultats. Durant I’é¢tude, de
nombreux événements sont venus perturbés le protocole, privant ainsi plusieurs sujets d’une a
plusieurs séances. La pratique du renforcement musculaire n’a pas été égale entre les sujets du
groupe expérimental. Troisiemement, les résultats ont été plus ou moins faussés, notamment
ceux du groupe témoin. En effet, ces sujets avaient des séances de renforcement musculaire
lors de leurs séances de kinésithérapie et pratiquaient de 1’activité physique entrainant ainsi
une amelioration de leurs capacités physiques. L’inadaptation des séances a 1’age des jeunes
constitue également une limite de cette étude. En effet, les plus jeunes ont trés souvent eu des
difficultés a finir la séance, c’est-a-dire a réaliser I’ensemble des exercices prévus. Une
différence s’est faite remarquée dans 1’exécution des exercices par rapport au degré de
handicap.

Notre étude présente également des points positifs. La variation des méthodes a permis aux
jeunes de ne pas se lasser du renforcement musculaire. En effet, trois pratiques leur ont été
proposeés : le circuit training, la méthode TABATA et la méthode EMOM. Leur préférence
s’est faite observer par leur enthousiasme et leur motivation a réaliser les séances. La méthode
EMOM a été la moins appréciée sans avoir de réelles explications de leur part. La pratique du
renforcement musculaire en groupe a également été appréciée. Elle a rendu la séance
dynamique et donner ’envie a certains sujets de se surpasser pour ne pas se sentir inférieurs

aux autres.

Cette étude nous confirme I’intérét de la musculation pour les enfants et adolescents
atteints de paralysie cérébrale. Cela dit, des améliorations pourraient lui étre apportées pour la
rendre encore plus fiable et plus significative. Afin d’objectiver les progreés des sujets, il serait
intéressant, a chaque séance, de chiffrer les performances de chacun par un tableau dans
lequel ils inscrivent leurs résultats. Cela leur permettrait de connaitre leur niveau mais
également de voir leur progression séance aprés séance. Cette amélioration peut étre une
source de motivation et peut ainsi permettre des améliorations trés significatives. Elle peut
également rendre la séance attractive évitant ainsi toute lassitude. Pour les séances collectives,

ce tableau peut permettre une cohésion entre les sujets. Comme dit dans 1’étude de David
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Guedin (2019), faire des séances collectives peut leur permettre de se soutenir, de
s’encourager et de se rapprocher socialement parlant. Cela peut renforcer leur sentiment
d’appartenance a un groupe et ainsi améliorer leur image et leur estime de soi. Comme
indiqué précédemment, 1’inadaptation des séances a chaque sujet a posé probléme. Il serait
donc intéressant d’adapter les séances aux critéres de chaque enfant. Au vu des avantages que
présente la pratique du renforcement musculaire, il serait intéressant d’inclure, dés le plus
jeune age, des séances dans I’emploi du temps de ces enfants pour obtenir des résultats tot et
limiter ainsi la dégradation des capacités physiques (fonctionnelles et musculaires). Les
familiariser dés 1’enfance a cette pratique ne peut qu’étre bénéfique pour leur santé physique
mais aussi leur santé psychologique et sociale. Nous pensons qu’il serait également nécessaire
de faire passer d’autres tests pour évaluer la capacité fonctionnelle. Pour observer de réels
progres, il serait intéressant d’évaluer leur capacité a monter et descendre des escaliers, a se
déplacer sur un terrain vallonné ou a tenir en equilibre. Réaliser le programme de
renforcement musculaire sur une plus longue durée, en incluant plusieurs séances par
semaine, permettrait aussi de voir quelle durée et quelle intensité sont optimales pour avoir de

réelles améliorations de performance.
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6. Conclusion

Cette étude s’est intéressée au retentissement d’un programme de renforcement
musculaire sur la qualité de vie d’enfants atteints de paralysie cérébrale. Bien qu’elle présente
des limites et que plusieurs pistes d’amélioration doivent lui étre apportées pour étre plus
significative, la musculation semble étre bénéfique pour ce public. Nous pouvons observer
une amelioration de la qualité de vie aprés treize semaines de prise en charge, et plus
particulierement une augmentation en ce qui concerne leur ressenti par rapport aux activités
physiques et a la santé. Les enfants semblent prendre conscience de leur pratique et de son
intérét pour leur santé. Il est difficile de I’affirmer du fait de leurs nombreux troubles
cognitifs. Nous pouvons également observer une amélioration significative des capacités

musculaires et de la capacité fonctionnelle. Ces deux améliorations semblent corrélées.
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7. Perspectives

La pratique du renforcement musculaire semble avoir, tout autant que I’activité physique
adaptée de maniere générale, toute sa place dans la prise en charge des enfants atteints de
paralysie cérébrale. Un probleme se pose lorsque ces personnes ne sont pas suivies par une
équipe rééducative formée pour leur faire pratiquer de la musculation. Une perte des progres
peut vite apparaitre entrainant des declins fonctionnel et musculaire non négligeables.
L’environnement familial de ’enfant n’est pas a négliger. En effet, il a une influence forte sur
son quotidien. Pour maintenir les progres et continuer a améliorer les capacités physiques et
fonctionnelles, il serait nécessaire de former la famille. Pour cela, leur proposer des séances
d’éducation thérapeutique axées sur 1’activité physique et, plus particuliérement sur le
renforcement musculaire, serait intéressant. Cela permettrait a 1’enfant, lorsqu’il rentre au
domicile familial (week-end ou vacances scolaires), de continuer a pratiquer comme il le fait
en institution. Il passerait alors a plusieurs séances par semaine et obtiendrait des progrés plus
rapides. Venter les bienfaits de 1’activité physique et de tout ce qu’elle englobe auprés de
I’entourage de ces enfants ne peut qu’étre bénéfique pour leur bien-étre physique,
psychologique et social. Cela peut également permettre a la famille de participer activement a

la rééducation de leur enfant.
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Annexe 1. Présentation descriptive des enfants et adolescents du protocole

Sujets

Handicap

Nombre de séances
d’activité
physique/semaine

Individuelle | Collective

Groupe témoin

Sujet Ad

12 ans

Diplégie
spastique
prédominance
gauche

Sujet Ar

12 ans

Hémiplégie
droite

Sujet C

15 ans

Monoplégie
gauche

Sujet H

12 ans

Hémiplégie
droite

Sujet M

16 ans

Monoplégie
gauche

Sujet N

17 ans

Hémiparésie
droite

Sujet Ti

18 ans

Monoplégie
droite

Sujet Tr

18 ans

Hémiplégie
gauche

Groupe expérimental

Sujet C

8 ans

Diplégie
spastique
prédominance
gauche

Sujet F

13 ans

Hémiplégie
gauche

Sujet K

17 ans

Hémiplégie
droite

Sujet Ma

8 ans

Hémiplégie
droite

Sujet Mé

13 ans

Heémiplégie
gauche

Sujet Mi

8 ans

Hémiparésie
gauche

Sujet N

14 ans

Hémiplégie
droite

Sujet T

10 ans

Diplégie
spastique
prédominance
droite




Annexe 2. Questionnaire Kidscreen-27 pour [’évaluation de la qualité de vie

N7 &

S -
KIDSCTEen

KIDSCREEN-27

QUALITE DE VIE DES ENFANTS ET DES
ADOLESCENTS

Version enfants et adolescents
8 -18 Ans



Date:
Moiz  Année

Bonjour!

Ce guestionnaire est composé de plusieurs parties. Tes réponses nous sont
nécessaires pour mieux comprendre ce qui, & ton avis, est important pour gue tu te
sentes heureux(se) et en bonne santé. Lis attentivement chaque guestion et coche la
case gui correspond le plus a ce que tu penses.

Rappelle-toi, il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses | Tes réponses sont
secretes, confidentielles, elles ne seront pas communiquées aux personnes de ton
entourage.

Quand tu réponds, essaie de penser a la semaine demiére, c'est a dire aux sept
dermiers jours.

[ Es-tu une fille ou un gargon 7 ]
O Fille
O Gargon
[ Quel dge as-tu ? ]
ans
[ As-tu une maladie ou un probléme de santé chronigue 7 ]
2 Non

O Oui Le(s)quel(s)?




1. Activites physiques et sante

En général, dirais-tu que ton état de
santé ast :

O Excellent
O Trés bon
OBon

() Assez bon
O Mauvais

[ 5i tu penses a la semaine derniére... ]

pas o tort L g modindment  besucsap  Edirémement

2. Tes-tu senti(e) en pleine forme ? D : D ' D ' D D -

3 As-tu eu des activités physiques (par

© ex courir, escalader, faire du véla) 7 D D - D ' O .' D
4. As-tu pu courir correctement ? D : D ' D - D D -
[ Si tu penses a la semaine derniére... J
jamais parfai s tribs 5 v P

5. Tes-tu senti(e) plein(e) d'énergie ? o ' o D - D - D

2. Ton humeur en general et ce que tu ressens

[ Si tu penses a la semaine derniére...

s o b LN i g T el 0 ATl

—

. Ta vie a-t-elle é1& agréable 7 ' D D D ' D -CJ

[- 5i tu penses a la semaine derniére... J

2. As-tu été de bonne humeur ? O -D D D D
3. Tes-tu amuse(e) 7 o -D D D D



[ 5i tu pensas a la semaine derniare... ]

. Tes-tu senti(e) triste 7

Tes-tu senti(e) si mal que tu ne
© wvoulais rien faire ?

. Tes-tu sentije) seul(e) ?

. As-lu été content de ce que tu es ?

. Vie de famille et temps libre

[ Si tu penses 4 la semaine demiére... ]

. As-lu eu assez de temps pour toi ?

As-tu pu faire ce que tu voulais
"~ pendant ton temps libre ?

Tes parents ont-ils eu assez de temps
* & te consacrer 7

Tes parents ont-ils &t& justes envers
T toi ?

As-tu pu parler a tes parents lorsque
© 't le voulais ?

As-tu eu assez d'argent pour faire les
- mémes choses que tes ami(e)s ?

As-tu assez d'argent de poche pour
© tes dépenses 7

jamais pafols  soment  Wessoment  fosous
o o o o o
o o o o o
jamais pafois  sement  Wissomvent  tosous
o o o o o
o o o o o
o o o o o
o o o o o
o o o o o
o o o o o
o o o o o



4

. Les amis

[ Si tu penses 4 la semaine derniére...

As-tu passé du temps avec tes
ami(e)s ?

Tes-tu amusé{e) avec tes ami(e)s ?

YWous étes-vous entraidés toi et tes
ami(e)s ?

As-tu pu compter sur tes amile)s 7

. A l'école

[ 5i tu panses a la semaine derniére...

As-tu &té heureux / heureuse &

—
'

L

=

I'ecole 7

Cela se passe-t-il bien a I'école ?

[ Si tu penses a la semaine derniére...

As-tu &té capable d'étre attentive /
attentive 7

Tes-tu bien entendu(e) avec tes
professeurs 7

jamais pafol  sowent  Wessomvent  tosours
o 0 0o o0 o
jamais pafol  soweni  Wessowven  moojous



Annexe 3. Test de Marche 6 minutes (TM6) pour [’évaluation de la capacité fonctionnelle

A ALTYGO

Marm : Date :
Prénom :
Enseignant(e) APA :
I;}ate de naissance :
Age
Taille :
Poids :
Test de marche de 6 minutes (TM6)
Distance
Temps Fréquence Saturation O2 parcourue Remarques
cardiagque (bpm) (%) (métres)
Début test

1 min

2 min

3 min

4 min

5 min

& min

Récup + 1 min
Récup + 2 min
Distance parcourue :
... métres
Dbservations :

- Perception de I'effort : /10 sur I'échelle de perception de I'effort (échelle de Borg modifiée)
- Essoufflement :
- Douleur :

Remarqgues :



Annexe 4. Tests fonctionnels pour [’évaluation des capacités musculaires

Lever de chaise :
assis-debout

Gainage ventral

Gainage superman

~ -

Chaise

Relever de sol :
burpees

% R
| e K
*J"“.‘ﬂﬂé =

LS




Annexe 5. Récapitulatif des séances de renforcement musculaire

Méthode Exercices Description Matériel
Gainage ventral 30" de travail par exercice Chaise
- . Chaise 20" de pause entre chague exercice Tapis de sol
S Circuit training Montées et descentes de step 30" de pause entre chaque tour (4 tours) Step
Assis-debout
Gainage ventreal 30" de travail par exercice Chaise
Séance 2 Circuit training Chaise 20 de pause entre chaque exercice Tapis de sol
Burpees 30" de pause entre chaque tour (4 tours)
Assis-debout
Gainage ventral 30" de travail par exercice Chaise
Chaise 20" de pause entre chaque exercice Tapis de sol
L . Burpees 30" de pause entre chaque tour (3 tours)
Séance 3 Circuit training ,
Assis-debout
Pompe
Fente
Burpees Chaise
Séance 4 | Méthode TABATA Assis-debout 4' de travail par exercice décomposées de la maniére suivante : 8x 20" de travail suivies de 10" de pause Tapis de sol
Abdominaux
Burpees Chaise
Séance 5 | Méthode TABATA Assis-debout 4' de travail par exercice décomposées de la maniére suivante : 8x 20" de travail suivies de 10" de pause Tapis de sol
Pompe
Burpees Chaise
Séance 6 | Méthode TABATA Assis-debout 4' de travail par exercice décomposées de la maniére suivante : 8x 20" de travail suivies de 10" de pause Tapis de sol
Pec-deck Elastiband
Burpees 3 exercices a réaliser au début de chaque minute pendant 6' — Le temps de pause dépend du temps de travail. Chaise
Séance 7 Méthode EMOM Assis-debout Niveau 1/ Débutant : 3 burpees, 12 levers de chaise, 6 pec-deck Tapis de sol
Pec-deck Niveau 2/ Spartiate : 4 burpees, 15 levers de chaise, 10 pec-deck Haltéres
Burpees 3 exercices a réaliser au début de chaque minute pendant 6' — Le temps de pause dépend du temps de travail. Chaise
Séance 8 Méthode EMOM Assis-debout Niveau 1/ Débutant : 3 burpees, 12 levers de chaise, 6 pec-deck Tapis de sol
Pec-deck Niveau 2/ Spartiate : 4 burpees, 15 levers de chaise, 10 pec-deck Haltéres
Burpees 3 exercices a réaliser au début de chaque minute pendant 6' — Le temps de pause dépend du temps de travail. Chaise
Séance 9 Méthode EMOM Assis-debout Niveau 1/ Débutant : 3 burpees, 12 levers de chaise, 6 pec-deck Tapis de sol
Pec-deck Niveau 2/ Spartiate : 4 burpees, 15 levers de chaise, 10 pec-deck Haltéres







Résume

Obijectif : 1’objectif de cette étude est d’évaluer le retentissement d’un programme de
renforcement musculaire sur la qualit¢ de vie d’enfants et adolescents atteints de paralysie
cérébrale, mais également sur leur capacité fonctionnelle, autrement dit leur autonomie de
marche, et leur fonction musculaire.

Méthodologie : seize enfants, agés de 8 a 18 ans et atteints de paralysie cérébrale, ont
participé a cette étude. Ils ont été répartis en deux groupes de nombre égal : un groupe témoin
et un groupe expérimental. Le groupe témoin a poursuivi sa prise en charge classique. Quant
au groupe expérimental, il a pratiqué une séance de renforcement musculaire de 45 minutes
par semaine pendant treize semaines. Au début et a la fin de 1’étude, les sujets ont réalisé des
tests évaluant leur qualité de vie (questionnaire Kidscreen-27), leur capacité fonctionnelle
(test de marche de 6 minutes) ainsi que leurs capacités musculaires (tests fonctionnels).
Résultats : les résultats montrent une augmentation significative des performances du groupe
expérimental grace au programme de renforcement musculaire. En effet, une différence
positive s’observe entre les tests pré et post-expérimental. Une amélioration de la qualité de
vie s’observe, et plus particuliérement au niveau du domaine « activités physiques et santé ».
Conclusion : cette étude montre les effets bénéfiques d’un programme de renforcement
musculaire sur la qualité de vie, la capacité fonctionnelle et les capacités musculaires
d’enfants atteints de paralysie cérébrale.

Mots clés : paralysie cérébrale, renforcement musculaire, qualité de vie

Abstract

Aim: the aim of this study is to evaluate the impact of a muscle strengthening programme on
the quality of life of children with cerebral palsy, but also on their functional capacity and
their muscle function.

Method: sixteen children, aged 8 to 18, with cerebral palsy, participated in the study. They
were divided into two groups of equal numbers: a control group and an experimental group.
The control group continued with their conventional treatment. The experimental group
received a 45-minute muscle strengthening session every week during thirteen weeks. At the
beginning and at the end of the study, the subjects were tested on their quality of live
(Kidscreen-27 questionnaire), their functional capacity (6-minute walk test) and their

muscular capacity (functional tests).



Results: the results show a significant increase in the performance of the experimental group
thanks to the muscle strengthening programme. Indeed, a positive difference was observed
between the beginning and the end of the experimentation. An improvement in quality of life
was observed, particularly in the “physical activity and health” domain.

Conclusion: this study shows the beneficial effects of a muscle strengthening programme on
the quality of life, functional capacity and muscle capacity of children with cerebral palsy.

Keywords: cerebral palsy, muscle strengthening, quality of life



