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Gabrielle, comme les autres enfants en stage a Louvain, enchaine les séances d'activité lors de sessions d'une quinzaine de jours afin de réapprendre, en s
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ires de la vie.

Des enfants atteints de paralysie
cérébrale soignés par le jeu

Soline Roy
W @so_sroy

on, tu es crevée... On va faire un jeu
sur table!» Philippine, 4 ans et
demi, a renoncé a grimper a
I’échelle et s’est écroulée dans les
bras de Denis. Un peu plus tot, elle
poussait des cris de joie en foncant
a vélo vers les adultes qui, tout au
long de I'aprés-midi, ne la laisseront pas souffler une
minute. Dans le batiment de la Fraternité du Bon-
Pasteur, & Louvain (Belgique), d’autres s’affairent
autour de Margaux, Maxime, Sacha, Nathan, Martin,
Lucie, Amira et Gabrielle. Un caractére bien trempé,
Gabrielle. Arrimée a sa meére par la fréle entremise
d’un doudou, elle doit descendre seule escalier.
Derriére ses lunettes roses, elle darde un regard noir
sur la journaliste qui a osé accaparer sa maman le
temps de quelques questions : « Tu ne descendras pas
tant que je te regarde, c’est ¢ca ? » «Oui!», souffle-t-
elle, sourire en coin.

Ici, on rivalise de ruses pour amener les bambins a
tenir un pot de yaourt, enfiler une veste, éplucher une
clémentine... Des gestes qui n’ont I'air de rien mais
qui reléevent de la gageure pour ces enfants atteints de
paralysie cérébrale. Premier handicap moteur de
I’enfant avec 15000 bébés touchés chaque année, elle
est causée par une lésion corticale qui, «selon sa loca-
lisation et sa taille, aura des conséquences trés varia-
bles, précise le Dr Nathalie Genes, directrice scientifi-
que de la Fondation paralysie cérébrale. Cela peut aller
d’unelégére boiterie a une tétraplégie, avec des troubles
cognitifs associés ». Faute de savoir soigner la cause, la
prise en charge repose essentiellement sur la réédu-
cation (kinésithérapie, orthophonie, psychomotrici-
té...). Mais les techniques sont un peu vieillissantes et
n’ont pas vraiment fait la preuve de leur efficacité.
«Une enquéte menée par la Fondation auprés de 1010
patients en France a montré que quels que soient I’dge et
la gravité de la paralysie cérébrale, le nombre de séan-
ces hebdomadaires de kiné était de 2 fois trente minutes.
C’est un modéle frangais, trés lié au mode de rembour-
sement », regrette le Dr Genés. La Fondation a donc
entrepris d’accompagner le développement d’un
nouveau modéle.

«Changement de paradigme »

Dans la grande salle de Louvain, les jouets régnent en
maitres. Mais ne vous y trompez pas: ici, les enfants
travaillent dur sous I’enthousiasme sonore de 16 étu-
diants en kinésithérapie chapeautés par 6 supervi-
seurs, kinésithérapeutes ou ergothérapeutes en thése
de doctorat. L’intensité: tel est I'un des secrets de la
méthode Habit-Tle (*) développée par le Pr Yannick
Bleyenheuft, chercheuse a I'Institut des neuroscien-
ces de I'université de Louvain, a partir d’une techni-
que mise au point a l'université Columbia (New
York). « En 2013, une revue de littérature a montré qu’il
existait toute une série de rééducations efficaces, para-
doxalement pas trés utilisées, raconte le Pr Bleyen-
heuft. Toutes avaient en commun intensité (beaucoup
d’heures en peu de temps et des enfants tout le temps
engagés), le “shaping” (difficulté croissante des ges-
tes), Iaspect fonctionnel (on ne fait rien qui n’a pas de
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sens pour 'enfant), la motivation (par des jeux, des ré-
compenses, des objectifs a atteindre), et le “hands off”
(on ne guide pas le mouvement). » Habit-1le, c’est un
peu de tout cela en quinze jours de stage. La cher-
cheuse a obtenu «de trés bons résultats chez les plus de
6 ans», avec des progres notables et maintenus dans
le temps associés a des modifications cérébrales visi-
bles al'imagerie.

«C’est un changement de paradigme», s’enthou-
siasme le Dr Carole Vuillerot, neuropédiatre et chef du
service de médecine physique et réadaptation pédia-
trique aux Hospices civils de Lyon. « On pense que ces
séjours pourraient permettre de réduire la rééducation
durant I’année, pour se concentrer sur les apprentissa-
ges.» Car toute I'année, ces enfants cumulent les
séances de rééducation en plus de I’école. «Ca fait
trois ans que je passe ma vie a coordonner sa prise en
charge », souffle la maman de Philippine, convaincue
que «s’entrainer a mettre sa veste, ca ne vient pas en le
faisant 2 heures par semaine!».

La Fondation paralysie cérébrale va consacrer
1,5 million d’euros sur trois ans a I’évaluation d’Ha-
bit-Ile aupres d’enfants agés de 1 a 4 ans. L’espoir est
que Pefficacité soit meilleure encore chez des tout-
petits, dont la plasticité cérébrale est plus grande.
Dans le cadre du projet européen CAP, 100 bambins
seront suivis en Belgique, France (2 Brest et Angers) et
Italie. Parallélement, & Genéve (Suisse) sera menée
une étude sur des rats. Le Pr Sylvain Brochard, chef de
service des soins de suite et de réadaptation pédiatri-
ques a la Fondation Ildys, médecin au service méde-
cine physique et de réadaptation au CHRU de Brest et
chercheur Inserm, coordonne le projet.

Christel Kandalaft-Cabrol, la maman de Philippi-
ne, attendait avec impatience que ce type de réédu-
cation s’ouvre a sa fille. Victime d’un AVC in utero, la
petite souffre d’une hémiplégie avec amputation du
champ visuel. «A 22 mois, il a fallu déconnecter I'en-
semble de son hémisphére gauche car elle souffrait
d’une épilepsie qui risquait de s’étendre a I’ensemble du
cerveau. » Un voyage au Canada dés le diagnostic de
paralysie cérébrale posé lui a permis d’entamer une
rééducation quotidienne. «Quand je suis rentrée en
France, je suis tombée des nues : on me disait que c’était
beaucoup trop intensif!» En octobre 2018, dans la re-
vue Motricité cérébrale, la jeune femme racontait
avoir «rapidement senti, chez les thérapeutes, une sor-
te de fatalisme: comme s’il était plus raisonnable
d’abandonner tout espoir d’'un bras fonctionnel et de
privilégier 'apprentissage d’une vie avec un seul bras et
une seule main utiles ». La fillette a déja participé a un
premier stage Habit-Ile dans le cadre d’une étude pi-
lote. «Elle a fait de gros progrés, notamment au niveau
du langage. Elle s’est mise a explorer le coté droit de la
feuille quand elle dessinait, a grimper sur le canapé...
Plein de nouvelles choses ont émergé. » Ces objectifs
sont I'un des secrets de la méthode, selon Carole

C'est ludique, on ne passe que par le jeu.
L'enfant n'a pas la sensation de travailler,
mais il y a derriere un énorme travail

LE DR CAROLE VUILLEROT, NEUROPEDIATRE ET CHEF DU SERVICE DE MEDECINE PHYSIQUE
ET READAPTATION PEDIATRIQUE AUX HOSPICES CIVILS DE LYON ANNE BERRUYER

Vuillerot. Fixés avec les parents, ils sont «précis et
fonctionnels ». «On ne dit pas “il faut qu’elle léve les
bras” mais “il faut qu’elle sache s’attacher les che-
veux”. Ca a du sens pour U'enfant, c’est atteignable et
quantifiable. » Autre force de laméthode: « C’est udi-
que, on ne passe que par le jeu. L’enfant n’a pas la sen-
sation de travailler, mais il y a derriére un énorme tra-
vail des rééducateurs. »

Entourée de son équipe, Yannick Bleyenheuft pro-
fite de la sieste des petits pour faire le point. Les mots
sont précis et I’analyse des gestes tres fine. « Margaux
en est oit avec son yaourt ?» «Elle le tient mais pas en
supination. Ca marche, mais ce n’est pas trés pro-
pre...», répond le superviseur Rodrigo Araneda. Na-
than, 2 ans et demi, ne «connaissait pas son coté droit
il y a quinze jours». «Est-ce qu’il tape dans I'eau a
deux mains ?» «Ah ¢a, oui, il tape!», s’amuse Julie
Paradis, autre superviseuse. Sacha doit apprendre a
enfiler son pull. «II tend le bras mais ne veut pas le
mettre dans la manche», note Rodrigo Araneda.
L’équipe réfléchit: quel jeu imaginer avec «quelque
chose de profond ot aller chercher un objet ? ». Ils opte-
ront pour un sac transparent cachant un jouet, pro-
gressivement recouvert de gommettes pour que I’en-
fant controle son geste sans s’appuyer sur la vue.

Difficile prise en charge en France

Tandis que les petits reprennent le travail, leurs pa-
rents craignent le retour a la maison: difficile, désor-
mais, de se contenter des rééducations classiques.
Pour les plus grands, le centre de rééducation Ty
Yann, a Brest, organise des stages pour 15 a 20 enfants
chaque année. Carole Vuillerot s’efforce d’organiser
un premier stage a Lyon cet été, en partenariat avec
I’Adapei (Association départementale de parents et
amis de personnes handicapées mentales). Mais il est
difficile de faire rentrer Habit-Ile dans le systeme de
prise en charge francais. « Cela représente 10 heures de
kiné par jour et par enfant, détaille Carole Vuillerot. La
Sécurité sociale ne nous permet pas de prescrire autant
de séances. » L’équipe de Sylvain Brochard va mener
une étude médico-économique, pour comparer le
rapport cot-résultats d’Habit-Ile, versus les théra-
pies usuelles. Autres obstacles au développement de la
méthode, selon lui: « Un vrai questionnement des thé-
rapeutes sur leur role en dehors de ces stages. Et il faut
faire accepter aux familles I'idée que Iintensif (50 heu-
res en deux semaines pour les plus petits, 90 pour les
plus de 6 ans), can’est pas forcément horrible. »

La fatigabilité reste la principale contre-indication,
par exemple pour les enfants souffrant d*une épilepsie
mal controlée chez qui une fatigue excessive peut fa-
voriser le déclenchement de crises. Christel, qui veut
«que Philippine puisse bénéficier de ces stages deux fois
par an», est «entrée en campagne pour que le protocole
puisse se développer partout ». Sylvain Brochard, lui,
imagine déja de I'étendre a d’autres handicaps. «Des
résultats positifs ont été obtenus sur une paralysie du
bras congénitale. Toutes les lésions cérébrales ou les
troubles de la motricité, innés ou acquis, pourraient étre
concernés! Il y a toutes les raisons de penser que cela
pourrait étre utile chez les enfants avec des lésions céré-
brales diffuses, comme en cas de traumatisme crdnien.
Voire, pourquoi pas, les jeunes adultes!» m
(*) Habit-Tle : Hand and arm bimanual intensive therapy,
including lower extremities. Ce reportage a été réalisé
dans le cadre d’un déplacement organisé
par la Fondation paralysie cérébrale.
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