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RESUME

Contexte : L'hémiplégie cérébrale infantile est I'une des principales causes de
handicap moteur chez I'enfant. Sa prise en charge pluridisciplinaire doit étre précoce pour
profiter de la neuroplasticité du jeune cerveau et éviter le phénomene de non-utilisation
acquise. La Thérapie par Contrainte Induite (TCI), associant contention du membre sain et
rééducation structurée du membre atteint, permet d’améliorer les capacités motrices du
membre hémiplégique. Elle est le plus souvent réalisée avec un ergothérapeute en
structure de soins. Afin de la rendre possible au domicile chez le jeune enfant, nos
équipes ont élaboré des scénarios de jeu travaillant la motricité unimanuelle. Ce travail
consiste en la rédaction d'un protocole de recherche dont I'objectif principal est d’évaluer
I'apport des scénarios de jeu sur I'efficacité de la TCI menée par les parents chez I'enfant
hémiplégique de 3 a 5 ans.

Méthode : Mise en place d’'une étude expérimentale en cas uniques en lignes de
base multiples a travers 4 sujets, randomisée, répliquée. Chaque patient participera a 3
phases successives, la 2éme phase étant introduite de fagon séquentielle et randomisée.
Dans chaque phase, le patient doit porter quotidiennement la contrainte sur une durée
libre et étre accompagné par un parent pendant 30 minutes de jeux. La phase
d’intervention difféere par la nature du jeu imposé qui est le scénario, élaboré a partir des
données de I'Assisting Hand Assesment. La « baseline » dure 3 a 7 semaines, les phases
« intervention » et « retour a la baseline » 5 semaines chacune. Les parents filment au
domicile hebdomadairement I'objectif analysé par la Goal Attainment Scaling, critére de

jugement principal, et remplissent quotidiennement le carnet de suivi.

Résultats attendus : La supériorité de la TCI avec scénarios par rapport a la TCI
avec jeux libres est attendue. L'analyse des résultats aidera a affiner la mise en place de
la TCI au domicile. La réalisation de I'étude permettra aussi d'observer la faisabilité de la

TCI au domicile avec scénarios de jeux.

Conclusion : La TCI est difficile a mettre en place chez I'enfant de 3 a 5 ans de
facon intensive en séances de rééducation. L’ajout de scénario, comme support de la
rééducation, en TCl au domicile permettrait de faciliter la prise en charge précoce de
I'enfant hémiplégique. Ce travail consiste en I'écriture d’'un protocole permettant d’évaluer

'apport des scénarios en TCl au domicile.






PREAMBULE

De nombreuses équipes s’intéressent a la rééducation du membre supérieur chez
'enfant hémiplégique. Les patients bénéficient de plus en plus de programmes intensifs
qui prennent différentes formes. Il peut s’agir d’'une rééducation conventionnelle associant
ergothérapie et kinésithérapie a un rythme soutenu, d’'un entrainement bimanuel intensif
(1,2), ou de Thérapie par Contrainte Induite (TCI)" avec rééducation intensive uni ou
bimanuelle (3). Ces programmes se déroulent généralement en groupe de plusieurs
enfants, en structure de soins ou en camp de vacances (4) et ils s’adressent le plus

souvent a des enfants agés de plus de 5 ans (4,5).

D’aprés notre expérience, il est difficile de proposer de tels programmes chez le
jeune enfant pour différentes raisons. D’abord, le rythme intensif d’'une rééducation en
groupe n’est pas toujours adapté a un jeune enfant, pour qui la concentration est moins
bonne et la fatigabilité plus importante. De plus, la rééducation menée loin des parents
peut étre compliquée a mettre en place du fait de difficultés de séparation chez des
enfants qui n‘ont peut étre pas encore vécu I'expérience de la collectivité. Toutefois, les
parents de ces jeunes enfants sont demandeurs d’une prise en charge individuelle

personnalisée et intensive et sont préts a s'impliquer dans les soins.

Notre étude s’intéresse donc a un modele de soins qui permettrait aux trés jeunes
enfants de bénéficier d’'une rééducation du membre supérieur hémiplégique, a la fois

intensive, personnalisée, au domicile et dans laquelle le parent a un rble essentiel a jouer.

1 Le terme « Thérapie par la contrainte induite » est traduit de I'anglais « Constraint Induced Movement
Therapy ». Une traduction plus juste serait « Thérapie du mouvement induit par la contrainte ». Etant
donné que le terme « Thérapie par la contrainte induite » est utilisé dans la littérature frangaise, nous

avons choisi de l'utiliser dans notre étude.






1. INTRODUCTION

1.1. Hémipléqgie infantile

L’hémiplégie cérébrale infantile, caractérisée par I'atteinte motrice d’'un hémicorps,
est 'une des principales causes de handicap moteur chez I'enfant. Elle résulte de I'atteinte
d’'un seul hémisphére cérébral et peut avoir différentes origines (hémorragie, ischémie,
traumatisme, infection, inflammation) (6). Les accidents vasculaires cérébraux,
prédominants chez les enfants nés a terme, et les Iésions cérébrales dues a la prématurité
représentent un tiers chacun des causes d’hémiplégie infantile (7, 8). Les malformations
cérébrales sont également une cause classique d’hémiplégie. Malheureusement la cause

de ce handicap reste encore fréquemment non élucidée.

1.2. Paralysie cérébrale unilatérale

La paralysie cérébrale unilatérale, caractérisée par une hémiplégie, est la forme la
plus fréquente de la paralysie cérébrale (9). Celle-ci, premiére cause de handicap moteur
chez I'enfant, concerne environ 2 a 3 naissances sur 1000 (10). Elle fut décrite pour la
premiére fois en 1862 par William Little comme I'expression clinique d’une |ésion cérébrale
survenue sur un cerveau en développement. Elle est aujourd’hui définie par I'international
Executive Commitee (IEC) comme un groupe de troubles permanents du développement
du mouvement et de la posture, responsable d’une limitation des activités. Elle est
imputable a des événements non progressifs survenus lors du développement cérébral du
foetus ou de I'enfant (11). La Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) a mis au
point un arbre diagnostic avec des criteres d’'inclusion et une description des différentes

formes cliniques de la paralysie cérébrale (10). Dans la définition de I'lEC, la notion d’age



limite de survenue de la lésion cérébrale n'apparait pas ; dans celle de la SCPE, on trouve
la notion de survenue précoce de la Iésion sur un cerveau en développement. Le terme
« précoce » a une signification variée selon les registres étudiés. Si certaines équipes
retiennent la limite d’age de 28 jours pour la survenue de la Iésion (6), d’autres retiennent
celle de 5 ans (11), et pour certaines méme I'age de 7 ans (6). Une définition plus
dynamique évoque des lésions de survenue antérieure a la fin du développement définitif
de la fonction concernée (6). En France, cette limite d’age est elle aussi discutée et
classiquement I'age de deux ans est retenu (12). Au vu de ces différences concernant la
définition de I'dge de survenue de la lésion, notre étude s’intéressera a toutes les
hémiplégies infantiles, rentrant ou non dans le cadre de la paralysie cérébrale, de
survenue antérieure a la fin du développement définitif des fonctions motrices du membre

supérieur.

1.3. Phénoméne de « learned non-use »

Meige est le premier a décrire la notion d’ « amnésie fonctionnelle motrice ». Chez
le patient hémiplégique, il évoque des « incapacités étranges qui ne sont pas dues a une
impotence, négligence ou manque de confiance dans les résultats » et écrit que « avec
I'arrét transitoire de la motricité, tout le souvenir de la fonction motrice semble avoir
disparu ». Il ajoute que les anomalies motrices observées sont « distinctes de la paralysie
Iésionnelle, secondaires a I'absence d’activité, liées a un processus d’apprentissage et
liées a un phénoméne de perte de mémoire de la fonction, réversible » et pour lesquelles
une rééducation motrice prolongée, centrée sur la pratique répétée de la fonction motrice

perdue, est a mettre en place (13).



Taub et al. décrivent ce méme phénoméne d'abord chez le singe puis chez
'homme. L’atteinte sensitivo-motrice précoce du membre supérieur est a l'origine d’un
cercle vicieux qui nuit au développement des capacités motrices (/llustration 1). La lésion
cérébrale entraine une diminution de lactivitté du systéme nerveux central et par
conséquent une diminution de l'activité motrice. La diminution des mouvements réduit
alors la représentation corticale et rend les mouvements plus difficiles. |l est aussi observé
la survenue d’échecs lors des actes quotidiens entrainant des comportements de
protection avec sous-utilisation du membre et camouflage des capacités. Lindividu met
alors en place des stratégies de compensation qui renforcent 'absence d’utilisation du
membre atteint. Ces phénomeénes conduisent a la « non-utilisation acquise » ou « learned

non-use » (14).

e |
¢ B A ] B 4 ™
Moins de Re:;:zgréges Hosveen
1 mouvement représentation | néces,s tant plus |
/ : d'effort \
/ | corticale \
b . A
S o/ e . B
Dépression |/ Frustration Suppression des \( \
e / Echec des \ :
Lésion duSNCet | tartaivende (douleur, comportements et { Apprentissage
cérébrale de I'activite s échec, camouflage des | dunon usage
| | | motrice | | incoordination) | activités e
oy L / - l L N |
' D 4 )
o~ Renforcement des |
con?tr:;izlterises Remﬂ;s;irg"lem EPMTEEN e
P P moins efficaces
5, - Y

lllustration 1: Développement de la non-utilisation acquise, tiré de Taub et al. The
learned nonuse phenomenon implications for rehabilitation 2006 et traduit en
francais



De plus, dans I'hémiplégie infantile, I'atteinte sensitivo-motrice (avec, a des degrés
variables, troubles du tonus avec spasticité, atteinte de la préhension (15,16), troubles
sensitifs (17,18)) est rarement isolée. En effet, d’autres symptébmes peuvent y étre
associés comme une héminégligence, une atteinte de la planification et de la coordination
du mouvement (19), une perturbation des capacités d’adaptation posturale nécessaires a
I'approche de I'objet (20,21). L'ensemble de ces perturbations concourt a la diminution de
la fonction du membre supérieur atteint (22). A la différence de I'adulte victime d’'un AVC,
I'enfant avec une hémiplégie infantile n’a, dans les formes les plus précoces, jamais appris
a utiliser son membre supérieur (23). Dans les cas d’hémiplégies de survenue plus
tardive, 'enfant n’a pas acquis toutes les compétences motrices de son membre. Le terme
de « learned non-use » (14,20) ou « non-utilisation acquise » peut étre remplacé dans ces
cas par le terme de « non-utilisation développementale » (24). L'enfant n’'investissant pas
ou peu la motricitt du membre hémiplégique, on observe alors un développement
asymétrique des fonctions motrices des membres supérieurs dans la vie quotidienne (25).
Il utilise de fagon préférentielle sa main saine, qui devient alors sa main dominante,
réalisant tous les mouvements y compris les mouvements précis et de manipulation. La
main atteinte devient par conséquent sa main assistante et, selon les cas, sera utilisée

pour la stabilisation et le maintien (26).

14. Plasticité cérébrale

a) Principe de la plasticité cérébrale

La plasticité cérébrale, est définie comme « I'ensemble des processus de

réorganisation des réseaux neuronaux, de modifications dans la somatotopie des cortex



sensori-moteurs et de réorganisation du métabolisme cérébral » (27). |l s’agit d’'un
processus intrinséque au systéme nerveux central, présent tout au long de la vie (28). Elle
est modifiée par des facteurs environnementaux, les comportements et les expériences.
Apreés la survenue d’une Iésion cérébrale, le cerveau sera donc capable de se modifier, de
se restructurer grace a la plasticité cérébrale. La rééducation utilise ce phénoméne pour

faire progresser le patient (29).

b) Intérét d’une rééducation précoce chez I'enfant

L'étude du développement des capacités motrices a mis en évidence des périodes
critiques du développement au cours de la croissance. La théorie de la neuroplasticité
accrue du jeune cerveau est en faveur d’'une intervention précoce, dite « au plus tét au
mieux », pour optimiser les fonctions motrices présentes et acquérir des compétences
fonctionnelles (30,31). Lhémiplégie du jeune enfant nécessite donc une prise en charge

précoce en rééducation.

1.5. Thérapie par la Contrainte Induite

Parmi les techniques de rééducation, la thérapie par la contrainte induite (TCI), est
étudiée depuis plusieurs années, et permet d’augmenter les capacités du membre atteint

(32-35) en s’appuyant sur le phénomeéne de la « non-utilisation acquise ».

a) Définition de la TCI

La TCIl est un terme générique qui repose toujours sur deux principes: 1) la
contention du membre sain et 2) le travail intensif du membre atteint (33). Dans la
description du protocole d’intervention de TCI de Morris et al., une troisieme dimension,

toute aussi importante, apparait : il s’agit des outils de transfert, permettant de transposer



les compétences acquises en séance de rééducation a la vie de tous les jours (36). Ces
trois composantes sont représentées dans [I'lllustration 2 et sont détaillées dans le

paragraphe 1.6.
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lllustration 2: Les trois composantes de la thérapie par la contrainte induite

b) Naissance de la TCI

La TCl est née dans les suites de I'étude de la motricité volontaire aprés
désafférentation chez le singe. En effet, aprés section des racines dorsales de la moelle
épiniére d'un seul membre, le singe n'utilise plus le membre concerné (36,37). Taub
remarque donc qu'’il n’a plus de motricité intentionnelle : sans les informations somatiques,
la motricité volontaire est donc perturbée (37,38). Ce méme auteur a ensuite tenté de
restreindre la mobilité du membre sain et a alors constaté une motricité (imparfaite) du
membre atteint (38). En revanche, lorsqu’il retirait la contention du membre sain, le singe

n'utilisait & nouveau plus son membre désafférenté.



L'hypothése alors formulée par Taub est que chez I'homme, au décours d’'une
lésion du systeme nerveux central, l'incapacité initiale se transformerait en « non-
utilisation acquise ». Anfin de surmonter ce phénomene, '’homme aura alors besoin de
techniques pour l'aider a réinvestir la motricitt du membre atteint. La restriction du
membre sain testée chez le singe commencera alors a étre expérimentée chez 'lhomme.
En 1993, Taub et al. ont proposé un protocole de Thérapie par Contrainte Induite
appliquée a 'homme dont le principe de récupération motrice est décrit dans [I'lllustration
3. Il a alors été montré que, associée a une rééducation intensive, le port d’un contrainte
entrainait une augmentation des mouvements du membre hémiplégique ainsi que de la
représentation corticale du bras atteint, ayant alors pour effet de rendre le mouvement
moins difficile. Ce cercle vertueux initié par la TCl a pour conséquence la facilitation des

mouvements (37,39).
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lllustration 3 : Renversement de la non-utilisation acquise, tiré de Taub et al. The
learned nonuse phenomenon implications for rehabilitation 2006 et traduit en francais.

c) Aspects physiopathologiques de la TCI




D’un point de vue physiopathologique, il a été montré sur modéle animal qu’une
sollicitation de I'hémisphére atteint, réalisée trés précocement apres survenue de la Iésion,
permettait d’augmenter la compétitivité entre les synapses et contribuait ainsi a la
réparation du tractus cortico-spinal et donc a la récupération motrice (40). Les techniques
d’'imagerie fonctionnelle (principalement I'IRM fonctionnelle et la stimulation magnétique
transcorticale) sont capables d'étudier ces phénomenes (41) et ont notamment permis
d'objectiver chez des adultes victimes d’accident vasculaire cérébral une réorganisation
corticale avec activation péri-ischémique dans I'hémisphere atteint (42—44). La TCI
permettrait une expansion de la zone corticale contrélant le mouvement du membre
hémiplégique (40). Chez I'enfant atteint de paralysie cérébrale, I'état basal des aires
sensori-motrices et la contribution de chaque hémisphere deviendraient plus symétriques
aprés TCI. Ces constatations a I'lRM fonctionnelle seraient corrélées a une amélioration
clinique (45). La spectroscopie infra-rouge réalisée aprés TCI chez I'enfant hémiplégique
montrerait également une amélioration du délai et de la durée d’activation des centres

sensori-moteurs, et ce immédiatement puis & 6 mois aprés TCI (46).

d) Modalités d’application de la TCI

Le modéle de TCI proposé initialement chez I'adulte par Taub et al. combinait la
contention du membre supérieur sain lors de 90 % du temps éveillé et 'exercice intensif

du membre atteint au moins 3 heures par jour (39).

Depuis, les modalités précises d’applications ont été détaillées pour constituer les

entités suivantes (33) :
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- La TCI « modifiée » par rapport a celle décrite initialement par Taub et al., dans
laquelle varient le type contention (gant ou écharpe), le type d’exercices et le
nombre d’heures par jour, la durée du programme de rééducation en semaines,
mais également le lieu, le contexte et les personnes en charge de faire appliquer la

thérapie ;

- La TCI hybride, ajoutant une composante de travail bi-manuel ;

La thérapie par l'usage forcé quant a elle, est rattachée aux TCl mais n’est pas
considérée par les experts comme en faisant partie. En effet, méme si cette technique
comprend bien l'immobilisation du membre sain, elle n’inclut pas de programme de

rééducation du membre atteint.

1.6. Trois composantes de la TCI

a) Contention du membre sain

Concernant la contention du membre sain, plusieurs techniques existent. Il peut
s’agir d’'un gant amovible (de type moufle, sans les compartiments des doigts), d’'un gilet
amovible (gant associé a un blocage du coude au corps), d’'une attelle ou d’'une contention
permanente par platre (33). L'utilisation d’'une contention permanente permet d’augmenter
le temps de thérapie par la contrainte induite mais au détriment de la tolérance. Ces
différents types de contention n'ont pas été comparés entre eux et dans la mesure ou la
supériorité d’'une contrainte permanente n’a pas été mise en évidence, il semble
préférable d’utiliser une contention par attelle ou écharpe, pouvant étre retirée a la

demande et donc mieux tolérée (33).

b) Rééducation intensive du membre atteint
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La rééducation proposée lors des séances de contrainte induite (Cl) peut prendre
deux formes. La premiére, appelée « shaping » correspond a l'entrainement spécifique
d’un objectif moteur ou comportemental, étape par étape, par approximations successives.
Elle implique une complexité progressive des taches a effectuer par exemple en
augmentant la difficulté du geste, ou sa vitesse de réalisation (24,36). La deuxiéme entité
consiste en l'apprentissage par la répétition des gestes. C’est une technique moins
structurée qui implique la réalisation des mémes gestes en continu pendant 15 a 20

minutes (36).

c) Ouitils de transfert

Les outils de transfert désignent les techniques comportementales qui favorisent la
transposition des apprentissages réalisés en séance (en structure hospitaliére, en cabinet)
aux activités de vie quotidienne. Parmi les techniques utilisées, on peut retrouver les
suivantes : signature d’'un contrat entre thérapeute et patient ; utilisation d’'un carnet de
suivi (des exercices, des capacités acquises) ; énumération de la qualité et quantité
d’utilisation du membre hémiplégique dans des activités de vie quotidienne ; analyse des
probléemes rencontrés lors de l'utilisation du membre et leur résolution ; exercices au
domicile lors de taches spécifiques ; mise en pratique des capacités acquises en séance

de rééducation ; et contact téléphonique entre la structure de soin et le patient (47).

Chez l'adulte victime d’accident vasculaire cérébral, ces outils de transfert des
acquisitions permettent de gagner en utilisation spontanée du membre hémiplégique (47).

Leur importance a également été suggérée chez I'enfant hémiplégique (48-50).
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1.7. TCI chez I'enfant

a) Enfant hémiplégique et TCI dans la littérature

La TCIl chez I'enfant hémiplégique est étudiée depuis de nombreuses années.
Plusieurs études montrent une efficacité analytique et durable de cette technique (49,51—

55).

Chez I'enfant, en comparaison a la thérapie conventionnelle (définie par moins de 3
sessions de rééducation par semaine, quelle qu’elle soit), la TCl permet un gain plus
important en fonctionnalité unilatérale de la main et en compétences fonctionnelles
globales (30). Elle semble également plus efficace sur la qualité et l'efficacité du
mouvement du membre atteint qu’une thérapie conventionnelle (56). En comparaison a la
rééducation bimanuelle intensive, la TCI serait aussi efficace en terme de compétences

unimanuelles et bimanuelles sur la fonction de la main.

La revue de littérature de Charles et Gordon (20) montre que si la TCI permet
d’augmenter ['utilisation et la fonctionnalit¢ du membre supérieur hémiplégique, il est
important d’adapter la technique a I'dge de I'enfant et a ses compétences motrices. Dodd
et al. ont proposé d'utiliser la contrainte induite dans le cadre de vie quotidien, permettant
de diminuer le temps des séances et d’en augmenter la fréquence ce qui diminue les
expériences de frustration (57). Chez le jeune enfant, il est difficilement envisageable de
lui proposer de porter la contrainte 90 % de ses heures éveillées comme le proposaient
initialement Taub et al. En effet, cet objectif risque de priver I'enfant de véritables
interactions avec son environnement et par conséquent, pourrait étre source d'importantes
frustrations voire méme d’un ralentissement de son développement. De plus, I'efficacité de

la TCI n’est pas forcément liée a lintensité du traitement. Elle peut par exemple étre liée
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au comportement de I'enfant dans la rééducation (51). L'efficacité de la technique semble
aussi étre en lien avec la sévérité de l'atteinte initiale : les enfants qui utilisent moins
efficacement leur main atteinte dans les activités bimanuelles ont tendance a progresser
davantage que ceux qui l'utilisent plus efficacement (58). Eliasson et al. a montré qu’un
protocole plus souple, associant 2 heures de contrainte par un gant rigide a un
entrainement moteur réalisé dans le cadre de vie habituel de l'enfant, permettait

d’augmenter la coordination bimanuelle (58).

Concernant la rééducation intensive structurée prévue dans la TCI, elle semble
difficile a envisager chez I'enfant de moins de 3 ans, en lien entre autres avec des
capacités attentionnelles plus faibles. Une étude sur l'auto-rééducation guidée et
contrainte avec la participation des parents chez I'enfant de moins de 3 ans a testé une
contention par une chaussette mise sur le membre non hémiplégique, 10 a 15 minutes
chaque jour, associée au jeu. Il a alors été observé chez ces enfants une diminution de
I’'hémi-négligence et une augmentation de la mobilité du membre supérieur atteint (59).
Chez I'enfant de plus de 3 ans, une rééducation un peu plus intensive peut étre proposée

au travers du jeu.

b) Modalités d’application de la TCI chez I'enfant

A la lecture de la littérature, il apparait que les modalités d’application de la TCI
chez I'enfant sont trés variées. Elles ont fait 'objet d'un mémoire réalisé en 2018-2019 par
M. Watteau, kinésithérapeute (60). Cette revue de 32 articles fait I'état des lieux des
modalités d’application de la TCl les plus couramment utilisées chez [I'enfant

hémiplégique :
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- La TCl est réalisée seule, sans rééducation bimanuelle dans 69 % des cas, et elle

est associée a une rééducation bimanuelle dans 31 % des cas ;

- Elle est réalisée au domicile dans 41 % des cas, en hospitalisation dans 31 %

des cas, et mixte dans 28 % des cas ;

- Une méthode de contention amovible est le plus fréquemment utilisée (84 % des

cas).

- Concernant la durée de la TCI, deux pics sont mis en évidence : 2 semaines et 4

semaines ;

- Concernant la fréquence hebdomadaire, deux pics sont retrouvés : 5 et 7

jours ;

- La durée des séance est trés variable. Cependant deux durées sont fréequemment

rencontrées : 2 a 3h (18,75 % des cas) et 6h (18,75 % des cas) ;

- Concernant la rééducation associée, dans 82 % des études, la TCI est utilisée

seule ; dans 6 % des cas, la rééducation habituelle est poursuivie.

1.8. Rééducation au domicile chez I'adulte

La rééducation intensive en TCI nécessite l'intervention d’'un thérapeute et se fait

donc habituellement en structure de soins de rééducation. Ceci peut étre contraignant

(déplacements fréquents, durée longue des séances de rééducation en structure) et

entraine des colts de santé importants. Des outils ont donc été développés chez I'adulte

afin de rendre possible la TCI au domicile. Ceux-ci permettent d’autonomiser les patients

dans la réalisation des activités répétées, comme par exemple le dispositif AutoCITE (Auto
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Constraint Induced Therapy Extender) qui associe un ordinateur délivrant des consignes

et le matériel nécessaire a la réalisation de 8 gestes spécifiques (61-63).

1.9. Rééducation au domicile chez I'enfant

a) Intéréts et difficultés

Chez l'enfant atteint de paralysie cérébrale, la rééducation au domicile est
également étudiée depuis de nombreuses années et est encouragée par le corps médical
(64,65). En effet, les avantages d'un programme de rééducation au domicile sont
multiples. L'apprentissage de nouvelles capacités motrices se fait alors dans
'environnement naturel de I'enfant, ce qui laisse supposer un meilleur transfert des
capacités dans la vie quotidienne (64). La rééducation menée par le parent au domicile
permet d’augmenter I'engagement du parent dans la rééducation de son enfant. Celui-ci
s'inscrit alors dans les « soins centrés sur la famille » établis sur un partenariat entre
parents et professionnels (66). L'étude de Scales et al. suggere que les parents
trouveraient plus de bénéfices a la rééducation qu’ils ménent & domicile par rapport a

I'intervention d’un thérapeute (67).

Toutefois, la littérature s’accorde sur le fait qu’'un programme de rééducation peut
représenter un fardeau s’il demande trop de temps, n’est pas efficace, ou n’a pas de sens
pour la famille. Et dans ces cas, il risque de ne pas étre suivi (68). Il a également été
montré que la rééducation au domicile menée par le parent peut étre source de stress et

occasionner une diminution de I'observance thérapeutique (65,67).

b) Facteurs de réussite de la rééducation au domicile
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Ainsi pour mener a bien la rééducation au domicile, certains points doivent étre
respectés. D’abord 'accompagnement et la formation du parent paraissent primordiaux.
Le coaching du parent doit étre axé a la fois sur le bon accomplissement du geste visé par
la rééducation, mais aussi sur la bonne qualité des interactions entre le parent et son
enfant (59,64). Les parents semblent préférer que le thérapeute les fasse participer et leur
montre comment aider leur enfant au cours du jeu, plutdét que d’étre réduits a de simples
observateurs de la rééducation (67). Ensuite, pour faciliter 'adhésion au programme de
rééducation, il semble important que les exercices proposés soient source de plaisir pour
les parents et I'enfant et qu’ils s’inscrivent dans la vie quotidienne de la famille (69). Enfin,
pour diminuer le stress lié au programme de rééducation, il est important de s’assurer que

les parents et I'enfant soient bien capables de faire les exercices proposés (68).

c) Problématiques de la TCI au domicile chez I'enfant

En pratique, I'expérience de nos thérapeutes montre que chez le jeune enfant, la
TCI a la maison est parfois difficile a mettre en place. Les programmes alors proposés aux
parents et a 'enfant sont rapidement abandonnés du fait de leur caractéere contraignant et

du manque de temps et de savoir faire des parents.

L'équipe du SSR pédiatrique de Marc Sautelet a alors réfléechi a un moyen
permettant d’accompagner le parent et I'enfant tout en limitant la charge que représente la
rééducation au domicile. Les ergothérapeutes ont élaboré des scénarios de jeu a utiliser
pendant la séance de TCI. Cet outil de rééducation au domicile se présente sous la forme
d’'un kit de jeu appelé « scénario » et contient des objets qui serviront de support a une
histoire racontée a I'enfant. La combinaison des objets et de la trame narrative permet a
'enfant de jouer, accompagné de ses parents, tout en explorant et développant des
compétences motrices gestuelles déficitaires. Le choix des mouvements a travailler
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résulte de I'observation de I'enfant par les médecins en consultation, par les parents au
quotidien et tient compte des résultats obtenus a I'’Assisting Hand Assesment (AHA). Pour
optimiser I'utilisation de scénarios en TCI, les thérapeutes initient les parents a la
rééducation au domicile. lls bénéficient ainsi d’un coaching leur permettant d’abord de
repérer les gestes attendus (supination de I'avant bras, opposition du pouce, ouverture de
la main par exemple), mais également grace au coaching ils s’approprient le scénario tout
en prenant du plaisir dans la rééducation. Néanmoins si les scénarios de jeu sont de plus
en plus utilisés par nos équipes au cours des séances de TCI a la maison, leur efficacité

n’a pas été démontrée.

1.10. Etude expérimentale en cas unigues

a) « Etude expérimentale en cas uniques » ou SCED, qu’est ce que c’est ?

Le Single Case Experimental Design, traduit en Frangais par études
expérimentales en cas unique, est souvent assimilé a une description de cas cliniques
appelée « Case Report ». Ce design est pourtant différent des « Case Report ». En effet
les études SCED reposent sur une méthodologie définie a priori, permettant I'étude

intensive et prospective d’un sujet ou d’un petit groupe au cours du temps.

La méthodologie SCED consiste a réaliser des mesures répétées : avant, pendant,
et apres l'intervention (70). Ainsi, chaque sujet est son propre contrdle. Les mesures en
baseline (phase sans intervention ou ligne de base) permettent de constater soit la
stabilité du patient, soit une tendance a I'amélioration (qu’il s’agisse d’une amélioration

réelle, d’'un effet re-test, d’'un effet Hawthorne? d’'un effet temps avec thérapeute...). La

2 Effet Hawthorne : situation dans laquelle les résultats d'une expérience ne sont pas dus aux facteurs

expérimentaux mais au fait que les sujets ont conscience de participer a une expérience dans laquelle ils
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tendance observée en baseline peut ainsi étre prise en compte dans I'analyse des progrés
du patient en phase d’intervention, et ceci permet alors d’extraire I'effet lié spécifiquement

au contenu de l'intervention.

Selon la population et lintervention étudiée, plusieurs design d’étude SCED
existent : le design « introduction/retrait », le design en « traitement alternant » et le design

en « lignes de base multiples » (71).

Parmi ces différents design, celui en « lignes de base multiples » repose sur
I'introduction séquentielle de lintervention pouvant étre adaptée aux individus, aux
contextes ainsi qu’aux comportements et aux criteres de jugement. Ce design permet

d’étudier les interventions ayant un effet rémanent (72).

Pour diminuer la probabilité de conclure a tord a un effet, la littérature recommande
de démontrer au moins 3 fois 'effet de l'intervention. Dans notre design d’étude en lignes
de base multiples, du fait de I'effet rémanent de I'intervention, ces 3 démonstrations de
I'effet ne peuvent se faire qu’au travers de 3 sujets différents (lignes de base multiples a
travers les sujets). Lintroduction de l'intervention se fait alors de fagon séquentielle et
randomisée pour les différents patients (exemple dans lillustration 4). Les patients avec
une ligne de base plus longue agissent alors comme des contrbles par rapport a ceux qui
ont déja démarré l'intervention plus précocement. Bien qu’il ne s’agisse pas stricto sensu
d’'un groupe contrble, ces patients permettent néanmoins d’estimer les progrés a mettre
sur le compte de facteurs non spécifiques (effet thérapeute, progression spontanée par

exemple) (70).

sont testés, ce qui se traduit généralement par une plus grande motivation.
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lllustration 4: Exemple de SCED en lignes de base multiples a travers les
patients. Introduction séquentielle de l'intervention. Phase A : baseline; Phase B :
intervention. Trait vertical en pointillés : introduction de l'intervention.

A des fins de généralisation, il est recommandé de répliquer I'étude : au terme des
premiers patients, le méme protocole doit étre appliqué de nouveau, a l'identique, sur le

méme nombre de patients, et ceci au moins 3 fois.

Ainsi, lorsque le schéma de I'étude est bien construit, il permet d’établir une relation
de causalité entre I'intervention et les modifications survenues, ainsi qu’une généralisation

des résultats aux populations semblables (72).

b) Pourquoile SCED ?

La méthodologie SCED est une alternative scientifique intéressante aux essais
randomisés contrdlés (ERC) pour évaluer l'efficacité d’'une intervention. En effet, pour

certaines raisons, les ERC sont difficilement applicables en rééducation :
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- la variabilité intra-individuelle (performances fluctuantes selon I'état de fatigue, le

stress par exemple) n’est pas prise en compte ;

- les moyennes de groupes masquent la variabilité inter-individuelle, importante en

rééducation ;

- les critéeres d’inclusion stricts ne sont pas toujours représentatifs de la réalité du

patient ;

- I'intervention y est standardisée et ne peut pas étre adaptée a chaque patient, ce

qui I'éloigne de la réalité du patient dans notre discipline ;

De plus, il est difficile dans notre spécialité d’obtenir des groupes de patients
homogénes compte tenu de la diversité des handicaps possibles, faisant courir le risque

de groupes trop petits avec une significativité inatteignable.

Les études SCED sont particulierement adaptées pour (71) :

- objectiver scientifiquement une impression clinique chez un patient particulier

- déterminer quelle partie d’'une intervention globale est efficace ;

- analyser de petits échantillons, par exemple dans le cas de situations cliniques

rares, de pathologies a faible incidence ou encore d’interventions trés ciblées ;

- étudier des pathologies pour lesquelles la constitution d’'un groupe homogene est
difficile (patients peu comparables entre eux) ; le sujet étant son propre témoin,
sont maitrisées certaines variables de confusion telles que I'age, le sexe, le niveau

socio-économique et I'environnement familial

- mener une étude avec des contraintes de temps et de budget.
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¢) Le SCED dans la littérature

La méthodologie SCED est utilisée depuis de nombreuses années. Les premiers
domaines l'ayant utilisée sont la psychologie (73) et I'éducation (74), ayant par exemple
étudié l'effet d’interventions diverses sur les comportements et sur les difficultés
d’apprentissage. Plus récemment, les SCED ont aussi été appliquées en rééducation
cognitive, notamment pour la prise en charge de I'aphasie (75,76), pour observer les effets
de la musicothérapie (77); en médecine physique pour évaluer I'activité physique adaptée
(78), l'activité sportive (79); ou encore pour évaluer un programme d’assistance a domicile

chez I'adulte (80).

Chez l'enfant atteint de paralysie cérébrale, des études basées sur cette
méthodologie ont également été réalisées. Coker et al. ont par exemple étudié 'effet de la
TCl chez l'enfant de moins de 1 an a laide dune étude SCED en design
« introduction/retrait ABAB » (81). Ten Berge et al. ont évalué l'effet d’'une orthése
d’'opposition du pouce sur la fonction de la main chez I'enfant hémiplégique spastique a

I'aide du design SCED en lignes de base multiples a travers 7 patients (82).

d) Comment bien construire un protocole SCED ?

Les criteres usuels pour les études de groupe ne peuvent pas s’appliquer a une
étude SCED. Devant l'utilisation grandissante de la méthodologie SCED, des experts ont
rédigé des régles de bonne pratique. Les criteres RoBINT ( Risk of Bias in N-of-1 Trial
scale) (83), SCRIBE (the Single-Case Reporting guideline In Behavioural interventions)
(84) et les lignes directives de The What Works Clearinghouse (70) sont des outils

indispensables a la rédaction de ce type de protocole de recherche.
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1.11. Arguments de l'utilisation du design SCED dans notre étude et objectifs

a) Arguments

Pour permettre la rééducation précoce du membre déficient chez le jeune enfant
hémiplégique, nous avons élaboré des scénarios de jeu a utiliser en TCl au domicile.
L'absence d’évaluation de l'outil « scénario » nous a amené a mettre en place un
protocole de recherche. Cependant, plusieurs éléments rendent difficile la constitution
d’échantillons de taille suffisante pour une étude contrélée randomisée : la petite taille de
notre structure d’une part, ainsi que les contraintes de temps et de budget d’autre part. En
effet la construction d’'un scénario, parce qu’il est unique a chaque enfant, mobilise

beaucoup de temps a I'ergothérapeute.

Pour toutes ces raisons, monter un essai controlé randomisé faisait prendre le
risque de groupes trop petits et donc d’une puissance statistique insuffisante. Nous nous
sommes donc tournés vers un design d'étude expérimentale de cas uniques. Les
contraintes de cette méthodologie sont différentes et résident principalement dans la
nécessité de mesures répétées et d’'une introduction séquentielle de l'intervention. Ce
design présente 'avantage de garantir un bon niveau de preuve malgré un petit nombre
de patients, ce qui le rend particulierement adapté aux populations rencontrées dans la

discipline de Médecine Physique et Réadaptation.

b)  Objectif principal

L'objectif principal sera d’évaluer I'apport de scénarios de jeu sur l'efficacité de la
thérapie par la contrainte induite lorsqu’elle est menée par les parents au domicile chez

I'enfant de 3 a 5 ans atteint d’hémiplégie.

c) Objectifs secondaires
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Les objectifs secondaires seront d’évaluer I'apport de scénarios de jeu en TCI

réalisée a domicile chez I'enfant de 3 a 5 ans atteint d’hémiplégie sur :

- |la tolérance de I'enfant a la TCI ;

- le vécu parental de la rééducation a domicile menée par les parents.
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2. MATERIEL ET METHODE

2.1. Population étudiée

a) Sélection et recrutement

Le recrutement se fera auprés d’enfants suivis en structure médico-sociale ou en
externe au SSR Marc Sautelet, via un courrier explicatif de I'étude adressé aux médecins
rééducateurs et/ou neuropédiatres. L'étude aura lieu au centre de Soins de Suite et
Réadaptation APF Marc Sautelet. Les médecins et ergothérapeutes qui y travaillent sont

habitués a la prise en charge des enfants hémiplégiques.

L'enfant sera vu une premiére fois en consultation d’inclusion par le médecin et s’il
remplit les criteres d’inclusion, participera a une phase d’initiation a la thérapie par la

contrainte induite puis débutera I'étude.

b)  Criteres d’inclusion

Les critéres d’inclusion sont :

* Paralysie cérébrale unilatérale avec hémiplégie unilatérale

*Age:3ab5ans

* Hémiplégie stabilisée

» Souhait des parents de participer activement a une rééducation au domicile

* Parents disponibles pour des temps de jeu quotidiens avec leur enfant a leur domicile

(7 séances réparties sur 4 a 7 jours)

L'objet de notre étude portant sur un programme de rééducation intense au

domicile, il nous semble nécessaire que les parents de I'enfant soient volontaires, motivés
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et disponibles pour participer activement a la rééducation de leur enfant. La consultation a
I'inclusion permettra d’évaluer ces critéres en étudiant I'environnement familial au travers
des items « constitution de la famille », « profession des parents » et « disponibilité des
parents ». Concernant cette derniere, nous demanderons aux parents s’ils peuvent étre
disponibles pour s’occuper exclusivement de leur enfant pour 7 séances d’au moins 1
heure réparties en 4 a 7 jours sur la semaine (c’est-a-dire, possibilité de faire 2 séances le
méme jour, 2 fois dans la semaine, le week-end par exemple, pour rattraper 2 jours de

semaine pendant lesquels les séances n’ont pas pu étre réalisée).

c¢) Criteres de non-inclusion

Les critéres de non-inclusion sont :

* Paralysie cérébrale bilatérale, avec atteinte des deux membres supérieurs, ou toute
autre atteinte orthopédique du membre non hémiplégique

* Hémiplégie massive avec absence de capacité de préhension (n’obtient pas le
minimum de 3/4 a l'item « tient » de ’AHA) (Annexe 1)

» Enfant qui a déja bénéficié d’'une rééducation par TCI

» Enfant qui bénéficie d'une prise en charge en ergothérapie, pour rééducation de son
hémiplégie, strictement supérieure a 1 heure par semaine

* Manque de motivation parentale

* Troubles attentionnels ou du comportement sévéres

» Pathologie évolutive

* Injection de toxine botulique dans le membre supérieur dans les 4 mois précédents

d) Criteres d’exclusion

Les critéres d’exclusion sont :

26



* Apparition de troubles séveres du comportement a I'introduction de la TCI

2.2. Design de I'étude

a) Etude expérimentale en cas uniques multiples

Il s'agit d'une étude thérapeutique, non pharmacologique, expérimentale en cas
uniques multiples (Single Case Experimental Design ou SCED), en lignes de base

multiples a travers 4 sujets, randomisée et a réplication multiple.

Le design en lignes de base multiples a été choisi du fait de I'effet rémanent de
l'intervention spécifique (I'ajout de scénarios). Celle-ci sera donc introduite

séquentiellement et de fagon randomisée chez différents patients.

Notre étude se déroulera en 3 phases (baseline, intervention, retour a la baseline),

détaillées dans le paragraphe 2.3.

Pour permettre une généralisation des résultats, il est recommandé de réaliser au
moins 3 réplications de I'étude. Ainsi, a la fin de la premiére session de 4 patients, nous
reproduirons 3 fois le protocole original. Au total, 16 patients (4 trains de 4 patients) seront
donc analysés. En cas d’absence de réponse ou de réponse insuffisante aprés les deux

premiéres sessions de 4 patients, nous nous réservons le droit d’'interrompre I'étude.

b) Respect des criteres RoBiNT

Les critéeres les plus stricts et les plus utilisés dans les interventions cognitives et
comportementales étant ceux de Tate et al. (Echelle de qualité RoBiNT — Risk of Bias in
N of 1 trials), 'étude se conformera aux recommandations de ces auteurs. Le tableau
« Table1 » présente un résumé des criteres RoBIiNT qui seront appliqués a notre étude
(83).
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Echelle RoBiNT - Risk of Bias in N of 1 trials

Titre de l'item

Description succincte des
recommandations concernant I’'item

Recommandations remplies dans
I'étude

Design

Design permettant de montrer au moins
trois fois I'effet (en SCED en lignes de
base multiples, il s’agit d’inclure au
moins 3 patients de facon concurrente)

Ligne de base multiples a travers 4 sujets

Randomisation

Oui, du début de I'intervention

3 a 7 points (3 minimum) en baseline

Mesures du Au strict minimum 3 mesures par phase selon randomisation ;
comportement mais un minimum de 5 est recommandé. 5 points en phase d’intervention et de
consolidation
Aveugle
patient/thérapeute Non
Aveugle Oui : _visualisation des vidéos de
évaluateur passation de la GAS dans un ordre

aléatoire

Fidélité inter-juges

Mesure répété cotée par deux
évaluateurs indépendants pour au moins
20% des points de chaque phase de
chaque patient

20% des vidéos feront I'objet d’'une
double cotation

Fidélité
procédurale

Evaluée pour 20% des séances au
moins

Evaluation de la fidélité procédurale d’au
moins 20% des séances par I'étude du
carnet de suivi du patient

Caractéristiques Description précise des patients et du Décrit dans le protocole et dans le cahier
en baseline contenu de la baseline d’observation du patient
Environnement o . Décrit dans le protocole et dans le cahier
. . Description de I'environnement , . .
thérapeutique d’observation du patient
,V EWEl Description de la mesure répétée Décrite dans le protocole
dépendante
. \(arlable Description de l'intervention Décrite dans le protocole
indépendante
Données brutes Elles seront fournies
Analyse des Au moins visuelle, au mieux confirmée Analyse visuelle, tests de randomisation,
données par statistiques spécifiques au SCED Tau-U
T 3 réplications a 4 sujets prévues pour un
Réplication

total de 16 patients

Généralisation

Montrer que les effets de l'intervention
dépassent la mesure répétée spécifique

Utilisation d’'une mesure de
généralisation

Table 1: Criteres RoBIiNT appliqués a notre étude

Avant d’écrire le protocole, I'équipe médicale (I'investigateur principal et une interne

de Médecine Physique et Réadaptation) a également participé a la formation sur « Les

cas uniques expérimentaux (SCED) » réalisée par le Docteur Agata Krasny-Pacini de

I'université de Strasbourg.
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2.3. Déroulement de |'étude

a) Déroulement global de I'étude

Avant le début de l'étude, une phase d’initiation a la contrainte induite et de
construction de I'échelle GAS (paragraphe 2.5) sera nécessaire. L'étude comportera
ensuite 3 phases (lllustration 5) :

» Phase A : Baseline : TCl et jeux libres.
= Phase B : Intervention : TCI et jeux dirigés au travers de scénarios
élaborés par I'équipe médicale et réinvestis par les parents.

» Phase C : Reprise de la phase A a l'identique : TCI et jeux libres.

+——— Initiation & la contrainte induite

+——— Consultation inclusion

5
TCI TCI TCI =
Jeux libres Jeux dirigés Jeux libres LT
A B C |
| | | L
I 3 &7 semaines I 5 semaines I 5 semaines I

lllustration 5: Déroulement de I'étude

Pendant chacune des phases, I'enfant poursuivra sa rééducation habituelle par

kinésithérapie et/ou ergothérapie.
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Comme habituellement réalisé dans une étude SCED, le moment d’introduction de
l'intervention sera randomisé. La durée de la premiere phase variera entre 3 et 7
semaines. Les patients commenceront donc en méme temps la phase A (début de
I'étude), mais a des moments différents la phase B. La randomisation est expliquée plus
en détails dans le paragraphe 3.2.

Les phases B et C dureront 5 semaines chacune. Un exemple de phase est

présenté dans I'lllustration 6.

mesures au mesures au mesures au mesures au
domicile domicile domicile domicile
I Semaine 1 I Semaine 2 I Semaine 3 I Semaine 4 I
PEE T e e e [ ] :
L e A A A L e A A L O A A A L e A A
Consultation

Durée des phases variable, selon randomisation :
- Phase A: 3 a7 semaines
-  Phase B : 5 semaines
-  Phase C : 5 semaines

< :7 séances de Thérapie par la contrainte induite réparties sur la semaine

lllustration 6: Déroulement de chaque phase

b) Préambule a I'entrée dans I'étude : phase d'initiation

Avant de rentrer dans la phase A « Baseline », I'enfant et ses parents participeront
a une phase d’initiation a la TCI et de préparation de I'évaluation du critére de jugement
principal (détaillé dans le paragraphe 2.5). Elle prendra la forme de 3 demi-journées en

Soins de Suite et Rééducation Pédiatrique APF Marc Sautelet.
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Ses objectifs sont multiples :
* L'essayage de la contrainte et I'nabituation de I'enfant a la contrainte
» La définition de I'objectif principal de rééducation au travers de I'outil GAS
* La formation et 'accompagnement du parent dans la rééducation au

domicile

Cette phase se déroulera de la fagon suivante :
* 1ére demi-journée : ergothérapeute, parent(s) et enfant
+ Essayage du gilet de contrainte induite et adaptation éventuelle,
« Explication de I'échelle GAS aux parents,
* Réflexion autour de l'activité bimanuelle de vie quotidienne qui sera utilisée

pour élaborer la GAS (utilisation du MiniCHEQ).

* 2éme demi-journée : équipe médicale seule
* Elaboration de la GAS de I'enfant par I'équipe pluridisciplinaire (médecin
rééducateur, ergothérapeute)
* 3éme demi-journée : ergothérapeute, parent(s), enfant :
* Restitution et explication de I'échelle GAS aux parents
* Modifications éventuelles de la GAS avec les parents
* Relecture et modifications définitives de la GAS par un ergothérapeute
extérieur a la prise en charge de I'enfant
* Explications des autres mesures et de leurs conditions d’évaluation

* Explication et remise du carnet de suivi

c) Eléments communs a toutes les phases de I'étude
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Le patient recevra une thérapie par contrainte induite au domicile. La contention
devra étre portée chaque jour, sur une durée libre. Les parents seront informés que
I'objectif est de la porter le plus longtemps possible chaque jour (de I'ordre de 2 heures).
Sept séances hebdomadaires, au mieux quotidiennes, sont nécessaires. Cependant, d’'un
point de vue pratique, les séances pourront étre rattrapées si elles n'ont pu étre réalisées.
L'objectif sera donc de 7 séances de TCI, réparties en 4 a 7 jours (rattrapage le week-end
d’'une ou deux séances manquées la semaine). Pour considérer une séance comme un
rattrapage, elle devra avoir une durée au moins égale a la moyenne de la durée des

séances de la semaine.

Tout au long de l'étude, la GAS ainsi que les autres mesures décrites dans le
paragraphe 2.6 seront réalisées une fois par semaine (en fin de semaine) et seront cétées
a la fin de I'étude, par visualisation des films des épreuves. Selon la randomisation, on
disposera alors de 3 a 7 mesures du critere de jugement principal dans la phase
BASELINE, puis de 5 mesures dans les phases INTERVENTION et RETOUR A LA

BASELINE.

d) Phase A : BASELINE : Thérapie par contrainte induite et jeux libres

Dans la phase BASELINE, les parents devront mettre a disposition de I'enfant des
jeux pendant la séance de TCI (il ne devra pas étre installé devant un écran, ni mis a la
sieste). lls devront également accompagner leur enfant dans des jeux libres pendant 30

minutes au cours de la séance de contrainte induite.

e) Phase B : INTERVENTION : Thérapie par contrainte induite et jeux dirigés

par scénarios.
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La différence par rapport a la phase A est le remplacement des 30 minutes de jeux
libres par 30 minutes de jeux dirigés sous la forme de scénarios (détaillé dans le

paragraphe 2.4).
f)  Phase C : Reprise de la phase BASELINE a l'identique.

Dans cette derniére phase, identique a la baseline, les parents devront
accompagner I'enfant dans ses jeux libres pendant 30 minutes au cours de la séance de
contrainte induite. Les scénarios (la trame narrative et les boites d’accessoires permettant

leur réalisation) seront rendus par la famille au thérapeute a la fin de la phase B.

2.4. Description du matériel de I'étude

a) Contention

Il existe une grande variabilité dans les types de contraintes qui peuvent étre
proposées en TCI, qui peut aller de la simple application d’'un gant sur la main, jusqu’a la
confection d’'un platre. Dans la mesure ou I'application d’'une contention non amovible n’a
pas été spécifiquement étudiée, nous préférerons dans notre étude utiliser une contention
amovible pour faciliter la tolérance du traitement. De plus chez I'enfant de plus de 3 ans, le
risque de chute est moindre. La contrainte consistera donc en un gilet (immobilisation

doigts, main, coude, bras) (lllustration 7).

Le gilet de contrainte sera confectionné au SSR Pédiatrique APF Marc Sautelet, par
des ergothérapeutes habitués a leur fabrication. L'enfant essayera plusieurs tailles parmi
lesquelles la plus adaptée sera choisie. Des adaptations pourront éventuellement étre
réalisées au cours de la semaine d'initiation a la contrainte induite, avant le début de la

phase A, afin de garantir la meilleure tolérance possible.
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b) Intervention : scénarios

Notre intervention consistera en I'ajout de scénarios de jeu en séance de TCI

menée par les parents au domicile.

* Objectifs des scénarios

L'ajout des scénarios est motivé par l'expérience de nos thérapeutes qui
accompagnent des enfants n’étant pas suivis en structure sanitaire et pouvant travailler en
auto rééducation a leur domicile. Pour faciliter I'observance et la tolérance des
programmes de rééducation au domicile, nous avons réfléchi a un moyen permettant

d’accompagner les parents dans 'auto rééducation de leur enfant a la maison.

Le scénario permettra d’abord de guider les parents lors d’un temps de jeu dans le

plaisir, la réussite, la satisfaction de leur enfant. Ensuite, il permettra aux parents
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d’accompagner I'enfant a explorer et développer des compétences motrices gestuelles
déficitaires. En effet, le scénario est un outil de rééducation qui permet I'entrainement
spécifique d’'une capacité motrice du membre hémiplégique. L’hypothése est que I'ajout de

scénario permet :

- L'intensification de la rééducation du membre hémiplégique via les mouvements

spécifiques entrainés.

- L’amélioration de la tolérance de la contrainte grace a son caractére ludique

(permettant ainsi d’'augmenter son temps de port)

La combinaison de ces deux effets est supposée améliorer I'efficacité de la TCI.

« Elaboration des scénarios

Les ergothérapeutes du SSR Marc Sautelet élaborent depuis plusieurs années des

scénarios de jeu pour faciliter les séances de TCI des enfants.

Le scénario permet d’entrainer un ou plusieurs gestes. Le choix du ou des
mouvements résulte d'une collaboration entre le médecin rééducateur,
I'ergothérapeute du SSR Pédiatrique APF Marc Sautelet et les parents. Le scénario est

donc élaboré selon :

- Lanalyse des performances de I'enfant a l'aide de 'AHA : cette
échelle permet de définir les prochaines capacités a acquérir selon
les performances actuelles de I'enfant ; elle est détaillée dans le

paragraphe 2.6.d ;
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- L'observation de l'enfant en situation écologique lors des
consultations ;
- Le choix de I'action cible, définie comme objectif a améliorer, par

les parents (GAS).

Le scénario sera élaboré par notre équipe pendant la phase A de I'enfant. |l pourra
étre modifié a la visite V1, suite aux résultats de la premiére phase (si I'enfant progresse

beaucoup par exemple).

Des exemples de scénarios sont disponibles en Annexe 2 .

* Présentation et conditionnement des scénarios

L'ergothérapeute présentera l'intervention aux parents et a I'enfant au cours de la
consultation du début de la phase B. Les informations données aux parents sont

disponibles dans 'Annexe 3 .

D’abord, le thérapeute présentera le kit de scénario contenant des objets adaptés
aux mouvements a entrainer ainsi qu'une fiche mémo résumant les points clés du

scénario (permettant d’éviter 'oubli de I'enchainement du scénario).

Puis il présentera le scénario et ses variantes, qu'’il réalisera ensuite avec I'enfant
devant les parents. Il proposera aux parents de jouer le scénario avec leur enfant, ce qui
permettra a I'ergothérapeute d’accompagner le parent dans le guidage de son enfant. Le
thérapeute incitera également les parents a inventer, a créer, en s’aidant toujours de la
trame et du matériel fournis afin de stimuler I'utilisation du membre hémiplégique dans les

mouvements souhaités, tout en s’amusant avec leur enfant.
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c) Carnet de suivi

Les parents et I'enfant auront a leur disposition un carnet de suivi. Ses obijectifs

sont multiples :

Recueil des informations relatives aux séances de TCI

Recueil des différentes mesures faites au domicile

Recueil des difficultés rencontrées lors du port de la contrainte ou lors du jeu dirigé
Accompagnement de I'enfant et de ses parents dans la réalisation du protocole au
travers de fiches mémo sur les scénarios et sur le protocole

Aide a I'adhésion au protocole par personnalisation du carnet par I'enfant (photos,
dessins, jeux...)

Recueil des facteurs environnementaux pouvant influencer les résultats :
événements intercurrents (par exemple : vacances, maladie, hospitalisation,
contraintes familiales...), modifications du temps de rééducation habituelle

(kinésithérapie ou ergothérapie).

Les parents et I'enfant devront le remplir quotidiennement (aprés chaque séance de

contrainte induite et aprés chaque évaluation). Ce dernier devra étre amené a chacune

des consultations avec le médecin. Un exemple du carnet de suivi est consultable en

Annexe 4.
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2.5. Critére de jugement principal

a) Goal Attainment Scaling

Le critére de jugement principal pour évaluer I'apport de scénarios de jeu sur
I'efficacité de la thérapie par la contrainte induite a domicile sera I'outil Goal Attainment

Scaling (GAS).

La GAS est une méthode de mesure utilisée en rééducation a la fois en clinique et
en recherche. Cet outil d’évaluation est personnalisé aux objectifs du patient (85). I
permet de quantifier le progrés d’'un patient concernant un objectif fixé a priori par le
patient et le thérapeute. D’aprés la revue de littérature de Vu et Law (86), la GAS est un
outil fiable et sensible pour détecter le changement. Lefficacité de la prise en charge est
évaluée en attribuant un score aux comportements cibles (comportement utilisant le
mouvement que l'on cherche a améliorer dans notre cas). Il s’agit d’'une échelle
quantitative ordinale pouvant prendre comme valeurs les nombres entiers compris entre -2
et 2. Le score -2 décrit le niveau de départ, 0 le niveau souhaité, 2 le meilleur niveau
atteignable, -1 un niveau meilleur qu’initialement mais I'objectif n’étant pas atteint, 1 un
niveau un peu meilleur que I'objectif mais avec une marge de progrés encore possible.

En pratique, I'objectif choisi correspond généralement a un comportement jugé
important par les parents et I'enfant (difficulté quotidienne, geste apportant de I'autonomie,
geste laborieux a réaliser par I'enfant et impactant la vie familiale). Il est donc personnalisé

a chaque enfant.

La GAS présente I'avantage d’étre un outil pour lequel la passation est simple et
n'impliquant pas la présence de l'enfant en consultation (permettant d’éviter un

déplacement aux parents et le colt d’'une consultation). Les parents filmeront leur enfant
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au domicile lorsqu’il effectuera le comportement cible. La cotation de la GAS se fera a la
fin de I'étude, par une lecture des films en aveugle du traitement regu (flms dans le
désordre) et par un thérapeute non impliqué dans la prise en charge de I'enfant dans
'étude. Vingt pour cent des films bénéficieront d’'une double cotation comme le

recommandent les criteres RoBiNT.

b) Regles pour I'élaboration des GAS

Les ergothérapeutes du SSR APF Marc Sautelet ont I'habitude de travailler avec les

critéres d’évaluations choisis (en particulier 'outil GAS et TAHA).

L'élaboration de la GAS a fait I'objet d’'un article détaillé par Krasny et al. dans
Annals of Physical and Rehabilitation Medicine en 2013 (87). Nous veillerons a respecter
les regles de bonnes pratiques qui y sont énoncées, notamment en terme de
personnalisation des objectifs, de réalisme ainsi qu’en terme de reproductibilité et de
progressivité de I'échelle. Plus récemment, un nouveau travail a listé 17 critéres qui, s’ils
sont remplis, attestent de la qualité de I'échelle GAS appliquée en recherche dans le
domaine de la rééducation (88) (Annexe 5). Le tableau 2 représente les moyens mis en

ceuvre dans notre étude pour respecter au maximum ces critéres de qualité.
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Criteres d’évaluation de la

qualité de la GAS

Mesures prises dans notre étude pour respecter ces

criteres

: . L'objectif cible sera choisi en consultation pluri-disciplinaire
Choix collaboratif de o )
1 L avec le médecin, I'ergothérapeute, et les parents, au cours
I'objectif L
s de la phase d'initiation a la TCI.
E . Un thérapeute extérieur a I'élaboration de la GAS évaluera
= Pertinence de . o o L .
a o la pertinence de I'objectif choisi et vérifiera que les niveaux
c 2 I'objectif pour le . o o
9 - correspondent a un changement clinique signifiant pour le
patien
% patient
= L . Chaque objectif s'inscrira dans un domaine de la CIF
o Objectif inscrit dans . o o _ o
o) 3 e (fonction, activité, participation), qui sera précisé dans
o a
c; I'écriture des résultats de I'étude
) L o . |Un thérapeute extérieur a I'élaboration de la GAS vérifiera
Objectif spécifique a o o . o
4 que l'objectif de la GAS est spécifique a l'objectif de
'intervention _ _
l'intervention testée
m B Difficulté identique |Un thérapeute extérieur a I'élaboration de la GAS vérifiera
Q
% entre les niveaux |que le progrés nécessaire entre chaque niveau est le méme.
2_': Définition Le niveau de base -2 sera défini de fagon précise, et
5 6 rigoureuse du réévalué par la lecture du film du patient, aprés élaboration
o niveau de base complete de la GAS
§- Niveaux Un thérapeute extérieur a I'élaboration de la GAS vérifiera
§_ 7 atteignables/ que chaque niveau est atteignable, que les niveaux ne sont
S faisabilité ni trop faciles ni trop difficiles a atteindre
Q
o Définition du temps | L'objectif choisi dans la GAS pourra étre atteint a la fin de la
[ )
o 8 nécessaire pour |période de l'intervention. Un objectif qui ne serait atteignable
>
7 atteindre les niveaux | que sur le plus long terme devra étre modifié
I . La lecture des films des GAS sera effectuée par 2
o Fiabilité inter- ) . _
29 ) thérapeutes, en aveugle de l'intervention regue, n’ayant pas
= examinateurs L _
g‘ participé a I'élaboration de la GAS
S L . Chaque niveau sera suffisamment décrit, avec beaucoup de
o 2 Description précise | . ] o
> o |10 précision, permettant a un thérapeute extérieur de coter la
»w o des niveaux
g.. GAS
5’- 11 | Niveaux mesurables | Un thérapeute extérieur a I'élaboration de la GAS vérifiera
=
a et objectifs que la GAS correspond a un comportement mesurable et
) objectif
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Caracteére Chaque niveau ne correspondra qu’a une seule dimension
- unidimensionnel du | du changement
changement de

niveau

Les conditions d’évaluation de la GAS seront décrites au
Conditions de

. préalable aux parents, standardisées et filmées par les
13 | passation de la GAS

parents. Ces derniers recevront un document d’aide a la

décrites
passation de la GAS
Thérapeutes Les thérapeutes qui élaborent et cotent la GAS sont
A habitués a habitués a son utilisation en pratique clinique courante
I'utilisation de la
GAS
> La lecture de 20 % des films des GAS sera effectuée par 2
% 15| Biais d’évaluation |thérapeutes n’ayant pas participé a I'élaboration de la GAS,
@ en aveugle de l'intervention regue
Analyses Lors de I'analyse statistique, le caractére ordinal de I'échelle
16 statistiques sera respecté

Dans l'écriture des résultats, des exemples des GAS
17| Exemple de GAS

utilisées seront donnés.

Table 2: Mesures prises dans notre étude pour respecter les criteres de qualité d’une
échelle GAS appliquée a la recherche en rééducation.

En pratique, les étapes suivantes nous permettrons de définir la GAS de chaque

enfant :

1. Description par les parents des difficultés d’utilisation de la main
dans les activités de vie quotidienne

2. Observation de I'enfant en consultation médicale et en séance
d’ergothérapie, film de I'enfant

3. Consultation pluridisciplinaire (ergothérapeute et médecin) pour

choisir I'activité cible et élaborer les différents niveaux de la GAS

4. Soumission de la GAS a la famille
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5. Modification de la GAS selon I'avis de la famille

6. Relecture de la GAS par un ergothérapeute extérieur a
I'élaboration initiale de la GAS (vérifications des critéres cités dans
le tableau 2)

7. Validation de la GAS

c) Fréquence de mesure de la GAS

La GAS sera mesurée 1 fois par semaine au domicile. Selon la randomisation, cette
mesure aura donc lieu en phase A : 3, 4, 5, 6 ou 7 fois ; en phase B : 5 fois ; et en phase
C : 5 fois. La GAS sera mesurée au minimum 3 fois par phase ; sur I'ensemble de 'étude
elle le sera entre 13 fois et 17 fois. Les conditions de mesure de la GAS au domicile sont
décrites dans le paragraphe 2.7.

La GAS sera également mesurée en consultation, mais cette mesure ne sera pas

utilisée lors de I'analyse des résultats.

2.6. Mesures supplémentaires, spécifiqgues au modéle d’étude en SCED

a) Mesure « contréle » : « mettre des jetons dans une tirelire »

La mesure « contréle » évalue une action qui n'a pas été entrainée par notre
rééducation spécifique. Il est attendu de cette mesure qu’elle reste stable. Cela permettra
de distinguer le progres spécifique di a l'intervention de I'amélioration spontanée, de
l'effet général de stimulation, de la maturation du développement psychomoteur ou
simplement de I'effet du temps passé avec le thérapeute et les parents. Nous avons choisi

de faire passer le test de dextérité manuelle 1 issu de la « M-ABC » qui consiste a
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mesurer le temps mis pour mettre des jetons dans une tirelire. (Annexe 6 ). Ce test est
normé pour les 3 a 6 ans. L'enfant maintient la tirelire d'une main (main assistante) et met
les jetons dans la fente de la tirelire de I'autre main. Comme nous utiliserons ce test en
tant que mesure contréle, c’'est a dire pour s’affranchir des améliorations non liées a
I'intervention, nous sommes contraints de I'adapter, pour n’évaluer que la dextérité de la
main saine, en faisant maintenir la tirelire par le parent, de sorte que les résultats ne soient

pas influencés par les difficultés ou progrés de la main hémiplégique.

La fréquence de mesure de cette épreuve sera identique a celle de la mesure

principale : 1 fois par semaine au domicile et lors de chaque consultation.

b) Mesure « générale » : Mini CHEQ 2.0

Dans le domaine de la rééducation et en particulier dans le design SCED, il est
important d’observer I'effet de notre intervention sur les capacités générales de I'enfant. La
mesure « générale » permet donc de tester des actions non entrainées spécifiquement
mais qui pourraient étre améliorées suite aux progrés obtenus grace a la rééducation.
Ainsi, elle évalue lI'impact de l'intervention plus généralement dans la vie quotidienne de

I'enfant.

En guise de mesure générale, nous utiliserons le questionnaire MINI Children’s
Hand-use Experience Questionnaire MiniCHEQ 2.0 (Annexe 7 ). Ce questionnaire évalue
I'utilisation du membre hémiplégique en situation écologique dans 27 activités nécessitant
habituellement ['utilisation des deux mains. Il est disponible sur internet et est validé pour
les enfants de 6 a 18 ans. La version adaptée aux 3 a 8 ans, le Mini-CHEQ, est utilisée en
pratique clinique mais n’a pas encore fait I'objet d’'une validation. Pour chacune des
activités, le questionnaire décrit si les activités sont réalisées de maniére autonome, et si
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celles-ci sont réalisées en condition uni ou bi-manuelle. S’y ajoutent 3 sous-questions
évaluant l'utilisation de la main hémiplégique, le temps nécessaire a I'activité et le degré
de géne ressentie par I'enfant lors de celle-ci.

Lorsque toutes les questions ont été renseignées, le résultat apparait sous la forme
d’'un rapport, en version pdf qui peut étre imprimé ou enregistré sur un ordinateur. La
premiére page détaille tous les items abordés dans le questionnaire. La seconde page
présente sous forme de camembert la répartition de réalisation des activités en uni-, bi-
manuelle ou avec aide extérieure des activités. Enfin, les 3 sous-questions sont analysées
selon le modéle de Rash.

La fréquence de mesure du MiniCHEQ sera identique a celle des mesures

« principale » et « contréle » : 1 fois par semaine et a chaque consultation.

c) Mesure de la fidélité procédurale

La mesure de la fidélité procédurale, permettant de se faire une idée du respect du
protocole, a pour objectif de renforcer la confiance dans le lien entre effets observés et
intervention. En effet, si I'intervention est bien menée et que le patient s’améliore dans les
domaines entrainés, on pourra suspecter une association entre les progrés et
l'intervention. Cette mesure est d’autant plus importante que nous évaluons dans notre

étude un programme de rééducation a domicile.

Elle se fera au moyen de I'étude du carnet de suivi et s’observera au travers de 2
éléments : 'observance a la rééducation d’'une part, et 'absence de modifications entre les
phases de traitement (excepté I'intervention) d’autre part. Vingt pour cent des séances au
minimum seront étudiées pour attester ou non de la bonne fidélité procédurale. Le carnet

devra détailler :
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- La durée du port de la contrainte,

- Ladurée du jeu accompagné par le parent (libre ou dirigé par les scénarios),
- Le type de jeu (hors scénario) accompagné par le parent

- Le type d’'activité faite par I'enfant seul

- La réalisation ou non de tous les exercices du scénario

- Lutilisation éventuelle de plusieurs scénarios

d) Mesures « complémentaires »

Toutes les « mesures complémentaires » seront réalisées a chacune des consultations.

* Assisting Hand Assesment

Le Hand Assisting Assesment (AHA) est une méthode d’évaluation de I'efficacité
d’utilisation de la main assistante (ou main hémiplégique) dans les tadches bimanuelles.
Cette derniére est considérée comme le Gold standard de I'évaluation de la performance
bimanuelle. Loutil est validé pour les enfants de 18 mois a 18 ans atteints d'une

hémiplégie sur paralysie cérébrale ou paralysie obstétricale du plexus brachial.

La passation de ’AHA se déroule autour d’'une séance de jeu semi structurée, avec
du matériel spécifique sollicitant 'usage bimanuel. La séance est flmée et les items sont

cbtés a posteriori par lecture du film.

Au travers des 20 items, plusieurs domaines sont évalués : I'utilisation générale,
I'utilisation du bras, I'attraper-relacher, I'ajustement moteur fin, la coordination, et le rythme
(89). Par I'observation de I'enfant au cours d’'une session de jeu, cette échelle permet d’en
quantifier les performances (Annexe 1). LAHA présente ['avantage d’évaluer [I'enfant

indépendamment de son age. L’analyse, via le modéle de Rash, permet d’établir une
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hiérarchie entre les items, en les classant du plus facile au plus difficile. Elle donne ainsi

I'ordre des prochaines étapes ou capacités a acquérir pour chaque enfant.

Celle-ci a un trés bonne fiabilité inter et intra-examinateur lorsque les thérapeutes

qui l'utilisent y sont formés.

En pratique, afin d’éviter un biais de mesure, la cotation de 'AHA se fera en
aveugle du traitement recu (par lecture des films dans le désordre) par un ergothérapeute
différent de celui qui a fait passer 'AHA. Pour conclure a un effet, nous retiendrons une

différence de 4 points sur le score brut ’AHA, comme recommandé dans la littérature.

+ Epreuve « Mettre des jetons dans une tirelire »

L'épreuve « mettre des jetons dans une tirelire » est issue de la M-ABC et permet
d’évaluer la dextérité manuelle. Ce test sera fait pour la main saine en tant que mesure
contréle, mais également pour la main atteinte en tant que « autre mesure », dans le but

d’évaluer les progrés de I'enfant dans une activité mono-manuelle (Annexe 6 ).
« Epreuve « Enfiler des cubes »

L'épreuve « enfiler des cubes » est également issue de la M-ABC et évalue quant-
a elle la dextérité manuelle dans une activité bimanuelle (Annexe 6 ). Ce test est normé
pour les enfants de 3 a 6 ans et consiste a faire passer un lacet dans des trous situés au

centre de 6 cubes. L’enfant doit utiliser ses deux mains, de fagon libre.
* Physicians Rating Scale

Le Physicians Rating Scale (PRS) ou « Echelle fonctionnelle quantifié¢e du membre
supérieur » donne une vue d’ensemble des mouvements du membre supérieur. |l se cote

sur 24 et évalue les mouvements du coude, de l'avant-bras, du poignet ainsi que
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I'ouverture de la main et la fonction du pouce. Le PRS évalue aussi le tonus et la fonction

bimanuelle. Ce test donne un reflet des capacités du membre atteint (Annexe 8 ).

2.7. Conditions de réalisation des mesures au domicile

Le schéma de I'étude imposant des mesures répétées, nous avons choisi pour les
mesures du critére de jugement principal, « contréle » et « générale » des épreuves qui

peuvent étre réalisées au domicile. Ceci évite des consultations répétées pour le patient.

Ainsi, la GAS, le test « mettre des jetons dans la tirelire » avec la main saine et le
Mini-CHEQ seront réalisés une fois par semaine par les parents au domicile. Les résultats

seront consignés dans le carnet de suivi ou mis sur une clé USB.

Afin de minimiser le risque de biais de mesure, la GAS et I'épreuve « mettre des
jetons dans la tirelire » devront se faire au méme moment dans la semaine, au méme

moment dans la journée et avec la méme installation (lllustration 8).

La GAS sera filmée par les parents puis interprétée par un ergothérapeute en
aveugle a la fin de I'étude. A des fins de standardisation, la fagon de filmer devra étre
toujours la méme. Pour aider les parents, ils auront a disposition des photos de
I'installation de leur enfant pendant la passation de la GAS. Le film de la GAS et le résultat

du Mini-CHEQ seront a mettre sur une clé USB, fournie aux parents au début de I'étude.
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Installation type lors des mesures :
assis a une table

Table

45
Cote
Chaise hémiplégigue

Légende

-‘ Caméra

- Distance fixe pour chacune des mesures

Installation type lors des mesures :
assis au sol ou debout

Cite
hemiplégigue

lllustration 8: Installation du sujet pour les mesures au domicile

2.8. Critéres de jugement secondaires

a) Tolérance de I'enfant a la TCI

La tolérance sera évaluée d’abord de maniére objective au travers du temps de port
de la contrainte par jour puis de maniere subjective grace a la question suivante
« Comment votre enfant a-t-il accepté la séance aujourd’hui ? », a laquelle ils pourront

choisir parmi les réponses suivantes : « Facilement », « Moyennement », « difficlement »

et « trés difficilement ».

Une aide pour répondre a cette question sera proposée aux parents sous la forme

suivante (Table 3) :
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Facilement N’a pas demandé a enlever la contrainte, jeu facile pendant toute la séance

Ne voulait pas mettre la contrainte au début, mais I'accepte bien lorsque
Moyennement
vous détournez son attention et jouez avec lui

Ne voulait pas mettre la contrainte, mais a finalement accepté de faire un
Difficilement
jeu, puis I'a enlevé

Tres difficilement | Pleurs, cris, colére, porte la contrainte trés brievement ou ne la porte pas

Table 3: Aide pour répondre a la question "Comment votre enfant a-t-il accepté la séance
aujourd’hui?"

Ces données seront consignées quotidiennement dans le carnet de suivi par les

parents. Celui-ci est détaillé dans le paragraphe 2.4c.

b) Vécu parental de la rééducation menée au domicile

Le vécu parental de la rééducation au domicile sera évalué de maniére subjective

uniquement, au travers de deux items consignés dans le carnet de suivi :

* Le premier évaluera la “facilité de mise en place de la séance”, en terme
de contraintes familiales et de contraintes liées a I'enfant (indisponibilité

des parents, fatigue de I'enfant...)

* Le deuxieme évaluera le “plaisir du parent pendant la séance”, item en
lien avec la facilité a accompagner I'enfant dans le jeu et I'aisance du
parent. Le tableau ci-dessous (Table4) récapitule les questions posées

aux parents et les choix de réponse possibles.
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Questions posées aux parents Choix de réponse parmi

4 - Facilement
Comment la séance d’aujourd’hui a-t-elle été mise en
3 - Moyennement
place (en terme de contraintes familiales et liees a
2 - Difficilement
I'enfant) ?

1 - Trés Difficilement

4 - Beaucoup
Avez-vous éprouvé du plaisir pendant la séance 3 - Moyennement

aujourd’hui? 2 -Trés peu

1 - Pas du tout

Table 4: Evaluation du vécu parental au travers de 2 questions

2.9. Visite d’inclusion « VO »

La lettre d’information et le consentement seront présentés aux parents lors de

cette premiére visite (Annexe 9 et Annexe 10).

La visite d’inclusion « VO » est disponible en Annexe 11.

2.10. Visite de suivi « V1 », « V2 »

Les patients seront vus au début de chaque nouvelle phase (aprés 3 a 7 semaines
pour « V1 », aprés 5 semaines pour « V2 »). Sur le méme modéle que la premiére visite
« VO », l'interrogatoire, 'examen clinique et les mesures seront réalisés. Les visites « V1 »

et « V2 » permettront aussi d’effectuer un entretien avec les parents autour de la
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rééducation menée au domicile et d’observer les éléments du carnet de suivi. Le détail

des visites de suivi est disponible en Annexe 12.

2.11. Visite de fin d’étude « V3 »

La visite de fin d’étude reprendra les mémes éléments que les visites de suivi

« V1 » et «V2» (Annexe 12).

2.12. Accompagnement des parents

Lorsqu’un programme de rééducation est proposé au domicile, 'accompagnement
des parents est primordial. Ainsi, un médecin de médecine physique et réadaptation
contactera les parents chaque fin de semaine afin de répondre aux questions et de
recueillir les difficultés éventuelles. Cet entretien sera aussi I'occasion de s’assurer du
respect du protocole. En cas de difficultés liées a la rééducation, les parents pourront
joindre un thérapeute du SSR Pédiatrique APF Marc Sautelet chaque jour ouvré de la

semaine.

2.13. Flow Chart de 'étude

Voici le flow chart de I'étude au SSR Pédiatrique APF Marc Sautelet (Table 5).
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Information des parents et de I'enfant X
Consentement des parents et de I'enfant X
Interrogatoire X X | X | X
Examen clinique X X | X | X
Réflexion sur la GAS X | X
Elaboration de la GAS X
Mesure de la GAS X | X[ XX
Mesure de critere de jugement secondaire et de la fidélité
. - X1 X | X
procédurale : lecture du carnet de suivi
Mesure générale : Mini CHEQ X X| X | X
Mesure contréle : Test des jetons dans la tirelire X X | X | X
Autres mesures : AHA, PRS, Enfilage de cubes,... X X | X | X
Evaluation de la nécessité d’'une orthése de main X
Confection de 'orthése si nécessaire X
Essayage du gilet de contrainte et adaptations éventuelles X
Explication des mesures a faire au domicile et apprentissage X
Explication des scénarios et outils de guidance parentale X
Guidance parentale X | X | X

Table 5: Flow Chart

Les mesures principale, controle et générale seront faites au domicile (Table 6). Les

semaines 4, 5, 6 et 7 de la phase A ont lieu en fonction de la randomisation.
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Phase A B C

Semaine 112/3|4|/5/6|7|1|2|3/4/5/1/2|/3|4|5
Patient
n°1 XX X|X|X XIX| XX X|X| X[ X|X|X
. Patient
Mesures : 1/sem op | X|XIXIXIXIXIX] XXX XX XX XXX
- principale (GAS) n
- contréle (Tirelire) Patient
- générale (MiniCHEQ) n°3 XX X X| XXX X X X)X X)X
Patient
ned XIX| XX X]| X XIX| XXX XX X|X|X

Table 6: Détail des mesures au domicile, exemple de randomisation aléatoire

2.14. Mesures prises pour diminuer les biais

a) Respect des interventions

Pour améliorer la fidélité procédurale, la phase d’intervention ne différera de la
phase baseline que par l'intervention (mémes conditions de jeu a la maison, méme type

de contention, méme fréquence de la thérapie par la contrainte induite...).

b) Information donnée aux parents

Pour ne pas influencer les types de jeux libres dans la phase A, les parents n’auront
pas d’information sur les scénarios introduits a la phase B. D’un point de vue pratique, lors
de linclusion, nous leur expliquerons seulement que I'étude se déroulera en 3 phases qui
seront ponctuées de différents programmes de jeux. Ainsi, au début de la phase A, nous
les informerons qu’ils doivent jouer 30 minutes avec leur enfant pendant la séance de
contrainte induite. Ensuite, au début de la phase B, nous leurs expliquerons qu’ils doivent
utiliser le(s) scénario(s) pendant 30 minutes au cours de la séance de contrainte induite.
Enfin, au début de la phase C, les parents rendront les scénarios au thérapeute et nous

les informerons qu’il doivent reprendre comme en phase A.
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Les patients et parents ne seront pas informés des résultats attendus en terme de
supériorité d’une intervention sur l'autre. Ainsi, dans la lettre d’information, les bénéfices

attendus ne sont pas détaillés.

2.15. Durée de la recherche

La durée de la période d’inclusion est fixée a 2 mois. La durée de participation a
I'étude pour un sujet sera de 14 a 18 semaines selon la randomisation. L'analyse des

données se fera pendant 3 mois. La durée totale de I'étude est fixée a 10 mois.

2.16. Différences dans la procédure par rapport a la prise en charge habituelle

a) Place de la TCI a domicile

La TCI peut étre menée en SSR ou structure médico-sociale, avec ou sans la
participation des parents. Les enfants peuvent également réaliser une TCI lors de leurs
séances de rééducation avec des intervenants libéraux ou équipe du CAMSP. Pour
certains enfants, elle est parfois proposée a la maison, aprés une courte formation des
parents. Les modalités d’application de la TCl que nous proposons aux patients different

donc peu de la prise en charge habituelle.

b)  Consultations supplémentaires

Habituellement, lorsque le patient bénéficie d’'un programme de TCI au domicile, il
est régulierement vu par I'équipe médicale. Notre étude présente I'avantage de ne pas
occasionner de consultation supplémentaire a ce qui est habituellement proposé aux

enfants et parents. En effet, les mesures régulieres imposées par le modéle d’étude
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SCED, ont été choisies pour étre réalisables au domicile. Les patients seront donc vus en

consultation une seule fois par phase.

c¢) Traitement et procédures associées

Les patients poursuivront leur rééducation habituelle par kinésithérapie et
ergothérapie. Les injections de toxines botuliques dans le membre supérieur devront en
revanche étre différées. Si I'enfant nécessite le port d’'une attelle de posture, celle-ci devra

étre confectionnée au début de I'étude, et portée de la méme fagon tout au long de I'étude.
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3. STATISTIQUES

3.1. Calcul du nombre de sujets nécessaires

Le nombre de sujets a inclure n’est pas aussi déterminant dans les études SCED
que dans les ERC. La puissance va plutét dépendre du type de randomisation car ce
dernier va générer un nombre maximum de permutations : plus ce nombre est grand, plus
il y aura de possibilités de dépister un effet de traitement qui dépasse le seuil de
significativité de 0,05. Pour diminuer la probabilité de mettre en évidence a tord un effet, il
est recommandé d’objectiver au minimum 3 fois I'effet de I'intervention. Dans le design en

lignes de base multiples a travers les patients, il faut donc au minimum 3 sujets.

Pour cette étude, le nombre de sujets a été choisi pour satisfaire aux critéres de
qualité méthodologique ainsi que pour permettre une randomisation rendant possible un

nombre de permutations suffisant .

Anticipant un éventuel perdu de vue, nous prévoyons d’inclure 4 patients.

3.2. Randomisation

Plusieurs modes de randomisation existent dans les SCED : allocation de sujets a
plusieurs points de départ possibles de lintervention (méthode Wampold-Worsham),
randomisation de la longueur de phases (méthode Restricted Marascuilo-Busk) ou une

combinaison des deux (méthode Koehler-Levin) (90).

Dans notre étude, nous avons choisi de randomiser la longueur de la baseline
(Restricted Marascuilo-Busk) selon la formule « nombre de permutations = k !/(k-N) ! ».

Ainsi, nous inclurons N = 4 participants et le nombre de points de départ d’intervention
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possibles (k) sera égal a 5. Le nombre de permutations permis par cette technique de

randomisation sera donc égal a 120 ( k !/(k-N) != 120).

La procédure sera la suivante : Dés que 4 patients seront inclus, une randomisation
via le Package ExPRT (Excel Package of Randomization Tests) (91) déterminera au bout
de combien de mesures chaque patient débutera I'intervention. Tous commenceront les
mesures de baseline en méme temps (inclusion concurrente), puis seront vus et mesurés
a la méme fréquence c’est a dire respectivement 1 fois par phase et 1 fois par semaine.
Lintervention sera introduite de facon séquentielle dans l'ordre planifié par la
randomisation, en prenant garde a ce que ceci se produise toujours a des temps
différents. Chaque patient aura ainsi entre 3 a 7 mesures en baseline (selon
randomisation), 5 mesures pendant la phase d’intervention, et 5 mesures en phase de
consolidation (ou retour a la baseline). Par conséquent tous les sujets du cluster de 4
patients débuteront les mesures en méme temps, mais le moment de fin du protocole sera
variable. Ce sont les patients qui seront randomisés vers les baselines les plus longues
qui termineront les mesures le plus tard. Llllustration 9 ci-dessous donne des résultats

hypothétiques, pour illustrer cette introduction séquentielle de l'intervention :
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lllustration 9: Exemple de randomisation 4 patients : les patients 1, 2, 3 et 4 ont
respectivement une baseline de 4 semaines, 5 semaines, 3 semaines et 6 semaines. Les
phases Intervention et Retour a la Baseline durent 5 semaines chacune.

3.3. Méthodes et stratégies d’analyse

a) Analyse visuelle
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Conformément aux recommandations actuelles, I'analyse se fera d’abord par
analyse visuelle des graphiques de données, grace a des outils d’aide visuelle validés
(92,93). Cette analyse préliminaire permet d’abord d’observer, pour chaque patient et dans
chaque phase, le niveau (moyenne ou médiane) (lllustration 10a), les tendances (trend)
(HNustration 10b), ainsi que la variabilité et la cohérence des scores au sein de la phase,
qui peuvent influencer l'interprétation statistique des données. Les phases adjacentes sont
également comparables (ici pour chaque patient la baseline versus la phase
d’intervention, puis la phase d’intervention versus la phase de retour a la baseline)
permettant d’apprécier d’abord 'immédiateté de I'effet (lllustration 11), de mettre ensuite
en évidence d’éventuels changements de niveaux ou de tendance inattendus et enfin de
réaliser des projections sur les phases suivantes. Par exemple chez un patient qui
progresse en baseline, on projette cette tendance dans la phase d’intervention pour voir si
la tendance reste la méme (ce qui signifierait une absence d’effet spécifique de
l'intervention méme si la moyenne des scores augmente entre les deux phases) ou si au

contraire elle s’accentue (ce qui traduirait un effet spécifique de l'intervention).
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lllustration 10: Exemple d'aide visuelle pour une étude SCED : a) niveau ; b) ligne
de tendance. lllustration issue de Krasny et al. Single-case experimental designs
to assess intervention effectiveness in rehabilitation: A practical guide 2017
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lllustration 11: Exemple d'étude de I'immédiateté de I'effet de l'intervention. lllustration
issue de The What Works Clearinghouse Single-Case Design technical
documentation.

b) Analyse statistique

L'efficacité de Tlintervention sera testée statistiquement par des tests de
randomisation (90) de type Marscuilo-Busk en « within-subjects », basés sur les
moyennes des phases. Les tests de randomisation contournent le probléme
d’autocorrélation des données SCED (dépendance sérielle) et sont par conséquent
considérés comme la méthode statistique optimale. Un résultat de test de randomisation

sera génére par cluster de 4 patients, avec un risque alpha a 0.05.

De plus les résultats de chaque patient seront interprétés individuellement par
mesure de Tau-U (94) (ou la version baseline-corrected Tau U (95) en cas de tendance
significative en baseline), de sorte de pouvoir estimer la taille de I'effet pour chaque sujet.
Ces procédés consistent en la soustraction de la tendance a 'amélioration du patient en
baseline (qu'’il s’agisse d’'une amélioration réelle, d’ un effet retest, d’'un effet Hawthorne,
d’'un effet de temps avec thérapeute...) a I'effet observé en phase d’intervention, afin de

déterminer dans quelle proportion I'intervention participe a I'amélioration globale.
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Les données de I'ensemble des participants seront synthétisés par des Brinley

Plots (96).
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4. RESULTATS ATTENDUS

41. Critére de jugement principal : GAS

Nous nous attendons a observer une amélioration du score GAS dés la phase A du
fait de la pratique de la TCI sans les scénarios. En phase B, nous espérons constater une
acceélération de la progression du patient, grace a la mise en place du scénario. En phase

C, nous pensons observer un maintien des progrés obtenus, sans nouvelle progression.

4.2. Autres mesures dans le cadre de la SCED

a) Assisting Hand Assesment

Nous espérons observer une progression dans les items qui auront été entrainés
par les scénarios en phase B. En phase A et en phase C, 'AHA pourrait rester stable ou

éventuellement s’améliorer en phase A mais de fagon moins importante qu’en phase B.

b) « Mettre des jetons dans une tirelire » main atteinte et « Enfiler des cubes »
Nous nous attendons a une progression en phase A, puis une accélération de la
progression en phase B dans ces deux épreuves.
¢) Physicians Rating Scale

Le PRS est peu sensible au changement et pourrait donc rester stable au cours de

I'étude.

4.3. Critéeres de jugement secondaire

a) Tolérance de I'enfant a la TCI
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Au début de la phase A, nous redoutons que lI'enfant présente des difficultés
d’acceptation de la TCI. Celles-ci devraient néanmoins rapidement s’amender avec le
temps. Pour les enfants qui ont une durée de baseline longue, on pourrait également

observer un phénomeéne de lassitude qui se traduirait pas une moins bonne observance.

En phase B, il est possible que les scénarios améliorent la tolérance de I'enfant a la
TCI, surtout pour ceux qui ont eu des difficultés a I'accepter en phase A, ou qui s’en sont
lassés. Toutefois, la durée de la phase B (5 semaines) pourrait également étre source de
lassitude chez certains enfants, notamment chez ceux ayant déja eu une longue phase de

baseline.

La phase C n’échappe pas non plus a cet écueil et pourrait également lasser

certains enfants.

b) Vécu parental de la TCI

Il sera intéressant de recueillir le vécu parental au sein de chaque famille, et de le
mettre en rapport avec la disponibilité des parents, la composition familiale, les
professions et les horaires de travail des parents. Nous espérons observer une
amélioration du vécu parental de la rééducation au domicile en phase B grace a la mise

en place des scénarios et de 'accompagnement associe.
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5. DISCUSSION

51. Intérét du travail

L'objectif de notre travail est de faciliter la rééducation des trés jeunes enfants
hémiplégiques. En raison de la neuroplasticité cérébrale accrue du cerveau en
développement, une prise en charge dés le plus jeune age est primordiale. La rééducation
intensive en structure de soins est parfois difficile a mettre en place dans la population des
moins de 5 ans parce qu’incompatible avec le rythme d’un jeune enfant. Elle peut par
contre trouver sa place dans le cadre de vie familial, de fagon quotidienne et sur des
temps plus courts, devenant ainsi mieux tolérée. Plus généralement, les méthodes
d’entrainement a domicile s’inscrivent parfaitement dans la trajectoire actuelle de

réduction des dépenses de santé.

Si des outils d’auto-rééducation existent chez I'adulte et 'adolescent, ils ne sont pas
développés chez le petit enfant (97,98). Nous nous sommes donc intéressés a l'auto-
rééducation du membre supérieur du jeune enfant hémiplégique et en particulier a la mise
en place de la TCI au domicile. Pour faciliter son utilisation dans le cadre de vie familial,
les ergothérapeutes ont mis au point un outil ludique permettant de rééduquer le membre
hémiplégique lors du port de la contrainte. lls ont ainsi créé des scénarios de jeu mono-
manuels. Ces derniers soutiennent la rééducation puisqu’ils entrainent des gestes
spécifiques, nécessaires pour augmenter les capacités du membre hémiplégique. En effet,
ils sont élaborés spécifiquement pour chaque enfant, a partir des données de I'Assisting

Hand Assesment et de I'observation de I'enfant.
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De plus, les programmes de rééducation au domicile sont trés peu étudiés (65),
d’ou l'intérét de ce travail qui permet d’évaluer un programme de ce type ainsi que le vécu
parental. Deux notions nous sont apparues comme essentielles : le probléeme de la
faisabilité d’'un programme intensif chez le jeune enfant au sein de la structure familiale
d’'une part et 'importance du coaching parental, permettant de transmettre notre savoir-
faire d’autre part. L'étude du nombre de perdus de vue et de I'observance du programme
par la lecture du carnet de suivi permettra de mettre en lumiére les obstacles pratiques a
un programme intensif de rééducation au domicile chez le jeune enfant. Il est possible par
exemple que les parents soulévent I'incompatibilité de ce programme contraignant qui
demande un investissement quotidien sur plusieurs semaines successives avec
I'organisation familiale habituelle. Concernant I'importance du coaching parental, nous
avons par exemple déja constaté que les parents décrivent parfois une lassitude vis-a-vis
des scénarios qui, s’ils sont répétitifs, peuvent méme étre a I'origine d’'un abandon. Il sera
intéressant d’observer le comportement du parent et de I'enfant vis-a-vis de la poursuite
ou non de la TCI (TCI sans scénario) dans ce cas de figure. |l est par exemple possible
que malgré 'abandon du scénario, I'enfant poursuive la TCI, accompagné par un jeu plus
libre avec son parent. Ce jeu libre, serait alors nourri par I'expérience acquise du parent et
pourrait ainsi permettre a I'enfant de poursuivre ses progrés. La comparaison des types de
jeux libres et de 'accompagnement dans le jeu par le parent entre les phases 1 et 3, c’est
a dire avant et aprés 'utilisation d’'un scénario, pourrait également étre un sujet d’étude. La
question finalement posée serait : le scénario, associé au coaching parental, offre-t-il aux
parents la possibilité dacquérir un savoir-faire et de devenir « expert» dans

'accompagnement du programme d’entrainement au domicile ?
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5.2. Difficultés rencontrées

a) Liées au design de I'étude

Lors de I'élaboration du protocole, nous avons rapidement été confrontés au
probléeme de nombre de sujets nécessaires pour mener une étude avec un bon niveau de
preuve. La constitution d’'un grand échantillon d’enfants hémiplégiques éligibles a la TCI
appliquée au domicile et d’'un groupe contrble comparable représentait un obstacle. Des
recherches bibliographiques nous ont alors amenées a étudier la méthodologie SCED.
Peu connues des équipes médicales Lilloises, les études expérimentales en cas uniques
multiples sont une bonne alternative dans nos populations porteuses de handicap,
présentant une grande variabilité inter-individuelle. Notre design permet d’inclure un faible
nombre de patients tout en ayant un niveau de preuve 1 d’aprés I'Oxford Centre for

Evidence-Based Medicine (99).

L’élaboration d’'un protocole de ce type doit étre rigoureuse pour amener un niveau
de preuve suffisant (83,84) et nous avons été confrontés a plusieurs obstacles dans sa

construction.

D’abord, s’agissant d’'un design avec lequel nous n’étions pas familiers, un travail
bibliographique et une formation spécifique sur la méthodologie SCED ont été

nécessaires.

Ensuite, lors de la mise en pratique des recommandations, la principale contrainte
s’est révélée étre la nécessité de répéter les mesures fréquemment. Cette spécificité
méthodologique, absolument nécessaire dans le design SCED (71,87), était en
contradiction avec notre volonté de mettre au point une rééducation au domicile,

physiqguement loin du corps meédical. Le choix des mesures a constitué une partie
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importante de notre travail : il a fallu trouver des évaluations qui puissent étre réalisées au
domicile sans perdre ni en qualité ni en fiabilité de mesure. Les échelles devaient
respecter différents critéres : validation pour les enfants de 3 a 5 ans ; possibilité d’étre
reproduites a la maison avec peu de matériel et peu de connaissances médicales ;
possibilité d’étre filmées pour une cotation différée par un thérapeute ; peu chronophages ;
informatives pour l'objectif a évaluer et sensibles au changement; sans effet

d’apprentissage.

Le choix de la durée des phases était également un point difficile de I'étude. En
effet, il a fallu trouver un équilibre entre une durée trop courte qui pénalise le nombre de
mesures (et donc diminue la probabilité d’objectiver un effet de la TCI) ainsi que la durée
de la rééducation et une durée trop longue qui diminue I'observance (20). L'introduction
séquentielle de lintervention, si elle est nécessaire au design de [|'étude, risquait
également de créer des inégalités entre les patients : le patient qui commence la phase
d’intervention apres 5 semaines de baseline sera peut-étre déja lassé de la TClI et pourra
donc moins bien respecter le protocole que le patient qui n’aura eu que 3 semaines de

baseline.

b) Liées au choix de la mesure principale GAS

Parmi les mesures choisies, nous nous sommes intéressés a la Goal Attainment
Scaling (GAS). Cet outil d’évaluation est pertinent d’'un point de vue du patient et du
rééducateur car il est centré sur le patient et ses objectifs. Cette échelle est utilisée en
pratique clinique courante ainsi qu’en recherche, mais dans ce cas son utilisation manque
souvent de rigueur (100). Pour palier a ce manque, des criteres ont été établis pour
permettre d’utiliser la GAS en tant que critére de jugement principal en recherche (88).
Pour notre étude, les thérapeutes sont déja habitués a construire des échelles GAS.
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Cependant la rigueur nécessaire a I'élaboration d’'une GAS a des fins de recherche est
difficile a respecter, souvent par manque de temps et d’expérience. Ce travail nous a offert
'occasion de nous familiariser avec les recommandations de Krasny et al. pour

I'élaboration des GAS, pour ensuite les mettre en pratique.
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6. PERSPECTIVES

6.1. Réplication de I'’étude

Si 'hypothése d’efficacité du scénario de jeu en séance de TCI était confirmée sur
les 4 premiers patients, il serait intéressant de répliquer I'étude au minimum 3 fois, comme
recommandé dans les critéres RoBiNT (83). Une réplication multicentrique dans lesquelles
les scénarios seraient élaborés par d’autres équipes serait intéressante et en cas de
résultats positifs, la TCl au domicile avec scénarios de jeu pourrait alors étre

recommandée plus largement aux patients hémiplégiques.

6.2. Evaluation des critéres d’efficacité des scénarios

La construction des scénarios, réalisée jusqu’ici par uniquement notre équipe
familiére depuis plusieurs années a élaborer cet outil, pourrait faire I'objet d’'une étude dont

le but serait de définir les criteres d’efficacité les plus pertinents.

6.3. Evaluation des programmes de rééducation au domicile

Ce travail souléve aussi l'importance de [I'évaluation des programmes de
rééducation au domicile. Une revue de la littérature publiée par Novak et al. suggere que
le niveau de preuve de ce type de programmes est faible, que leur efficacité et que leurs
modalités d’applications ne sont pas établies et qu’il n'existe pas d'outils d’aide a
I'élaboration pour les thérapeutes (65). Les études existantes s’intéressent principalement
a la participation du parent dans la rééducation a domicile mais également aux

interactions entre le(s) parent(s) et l'enfant au cours de ces programmes.
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L'accompagnement proposé aux familles lorsqu'un programme d’auto-rééducation est

proposeé est lui aussi peu étudié, bien que primordial (101,102).

6.4. Promotion de la méthodologie SCED

Ce protocole met en avant la méthodologie SCED et ses principaux avantages :
accessibilité aux groupes hétérogénes, bonne puissance malgré un faible nombre de
sujets, moindre co(t et durée moins longue de I'étude. Ces caractéristiques font de cette
meéthodologie une bonne candidate pour des théses et mémoires ou encore pour des

explorations préliminaires avant des études sur de plus grandes populations (71,103).

L'analyse répétée de chaque patient permet également de dépister un effet malgre
la variabilité du sujet au cours du temps (lors d’un stress par exemple, qui peut faire
diminuer les performances du patient lors des mesures) (104), d’observer les facteurs
modifiant la réponse au traitement (comme l'influence du type d’aphasie sur la technique
de rééducation choisie) (76) et de montrer la spécificité d’'une intervention grace a la
mesure contréle notamment (illustré par exemple par la mesure des verbes entrainés et

non entrainés dans la rééducation de I'aphasie dans I'étude de Raymer et al. (76)).

Si la SCED a été ici utilisée dans le cadre de la recherche, il est important de
préciser que les études expérimentales de cas unique peuvent étre utilisées sur le terrain,
en pratique clinique courante. Il s’agit en effet d'un bon compromis entre rigueur
scientifique et faisabilité clinique de routine. La méthode permet dans ce cas d’évaluer
I'efficacité « patient-spécifique » d’une intervention permettant alors de tirer des
conclusions qui ne seraient pas simplement basées sur une impression clinique ou sur

une intuition.
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7. CONCLUSION

La rééducation précoce du membre déficient du jeune enfant hémiplégique est
primordiale. La TCI est difficile a mettre en place chez I'enfant de 3 & 5 ans de facon
intensive en séances de rééducation. L'ajout de scénario, comme support de la
rééducation, en TCl au domicile permettrait de faciliter la prise en charge précoce de
I'enfant hémiplégique. Cette these propose un protocole dont le but est d’évaluer I'apport
des scénarios en TCIl au domicile. Le choix du design d’étude expérimentale en cas
uniques multiples devrait permettre de tirer des conclusions scientifiques malgré un petit
nombre de patients. L'analyse des résultats de ce travail nous aidera a affiner la mise en

place de la TCI au domicile.
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9.2.

Annexe 1

Assisting Hand Assesment

LEMps.

Page 3of 7
Nom Hemi Plex R L -att
te d'examen|30/12/1899 R L -dom
te naissance|1899/12/30 Autre diag 0
Age 0 ans | Mois:]| 0 Evaluateur
E o
AHA i . ] E
Assisting Hand Assessment, B version 5.0 Francals _:_“ 3
Tient |z plupart des types d'objets, ferme sctivement les deigls suteur de Pobjet, et tient de ga propre initiative. 4
Tient guelques objets particulierement faciles & tenir, de sa propre initiative, ou tient Bved une préhension passive. Place les objets elle- 3
B mime dans sa main.
Tient Tient [atbivernent ou passiverrent) 165 OBJels qui Sont pIcts dans 5a min par [Examinalenr ou Lent |25 Objels SELlement Sur atruciion 2
rit pas 165 GHJeLs S0 Sont placts Hans Sa main ou rElSe que JiS OBjets Soent pIAces gans 1 MA ou ie DEnt pas Sur enatrucuen 1
verbale.
Utilise presque toujours la préhension, ou les objets sont stabilsés efficacement sur la table ou contre le corps en utilisant 18 main (sans A
2 la préhension), e net ou be bras en i ou en contr i
Stabilise par b |L'&MCacité avee laquelle les objets sont stabiliséds par 'appui ou le contre-appul est discutable. 3
ds
lr':lu:. Des difficultés & stabiliser les objets par lappui ou le contre-appui. Plusieurs abjets peuvent glisser ou échapper. 2
[F& stabilise pas 165 objets par lappudl oU 18 conkre-appul, Cesk-E-aire GUE 125 objels glissent [a plupart du [Emps, oU estme 0 siabiliser N
maid dchoue 18 plupart du bemps.
Utilise toujours la mainfle bras atteint dans les activités oo il est naturel et avantageux d'utiliser des deux mains. 4
2 [OMEE 13 ST Gras Gasstant 13 pIUpart du LEmps mas pas [oujaurs dans 185 SCOiles o0 il 25k naturel 6L avanlagens J oiser B8 deux 3
Quantité  maing,
"('“mf‘:m Utilise parfois 1a mainfle bras assistant mais pas la plupart du temps, lorsowil est naturel ou avantageus dutiliser les dewx mains. 2
N'utilise pas la mainfle bras assistant lorsgu'il et naturel ou avantageus d'utiliser &< deux maing. 1
Les actions sont réafisdes & un rythme approprié et hamonisus, de sone que 1a tiche e poursuit efficacemeant. 4
Certaines actions sont réalisées avec lenteur ou & un ryhtme irrdgulier. Cependant. les tiches dans l'ensemble s& poursuivent sans &tre 3
rl':l affecties. L'enchainement est quelque peu lent pour I'ige.
!,':um"'f Les actions sont 3 plUpart du temps réalisé=s & un rythme lrop lent, & qui retarde & déroulement de 1a tiohe.Ou |3 thche se poursuitsi |
la personne ecl aidée pour cerlaines achions.
Leg actions ne sont pas réalisdes 1a plupart du temps, 08 gui Signifie que 1a tehe ne se poursuit pas_ 1
Spontand it et irmmddiat it, initie la plupart du temps lMutilisation de la MA/Bras aussi vite que la MD 4
1 Leger délai avant dinitier I'utdisation de [a MA/bras. La plupart du temps la MD uche les objets en premier, la Majbras est utilise avet 3
Initie un retard gui n'afecte pas ostensiblerment le résultat de 'activité.
Putilisation |initie |a plupart du temps Potilisation de la MA aprés un long mament gui retarde la perfarmance, ou seulerment Suf incitation verbale. 2
La plupart du temps n'initie pas I'utilisation de la MA. 1
LinEeraction Sntre l6s mouvements et les Actons des mains/bras droit et gauche est realiste AVer Une BOnne coordination, des 5
interactions eMicaces et Rarmonieuses aved wne bonne précition entre les membres suprieurs.
L& capacie & TAINGIOra% 08 Tagon NEnmonense e prease el QiscUlBhle, malk Sans relarder Galerainlement 1E resetat
1r lde |3 tache
Coordonne  |Des difficullés & cOOrdOnner: s Mauvements dineraction et < actions sont réaliséss awed Une précision Emide, IEfemant ou avec 2
effort, ou apporte les objets & sa MA, gui est souvent proche du corgs.
La plupart du temps ne codrdonne pas |a mainfle bras assistant st la main/le bras dominant. 1
BoUDE SouvEnt 1ES domgis Tacillement £L schvement, Slemd eL TECHk 165 Jowis complElement EL oppose & poute. PAs 0& moUw Erment 2
13 7 VT A e e i T S A T T T T A ) T T L e T =
":';Ig:h"ﬂ es difficu Te= doigis, par ex., 8 0es IMCUITES & enrodler oU BLENdre 166 GOIgGLs, IES MOUVENEns des OoIgLs SonL IS, o0 5
Ne bouge pas les doigls activement, par ex., garde |a poing serré ou la main ouverte et Masque, ou les doigls en hyperextansion, ou 1
BOUge ACHVEMent [64 doigls &n e uniqUe BECALInN.
Utilise souvent et facilement des positions varides du bras, de fagon éguivalente. 4
Utilise souvent et facilement des positions variées du bras, mais pas de fagon totalement éguivalente. 3
&
Bouge le bras | yilise rarement des positions varides du bras, au utilise des positiens varides du bras dans une petite amplitude. 2
Ne change pas la position du bras ou ehange |a position du bras &n une unigue BECasion, 1
Oviente ou ajuste bien les objets, permettant une performance efficace et des actions harmonieuses de la MD. 4
e [arientatian el I& posionnemant des objels et disculable ou gualgue peu maladiolle, ce qui Sigrifie gue 185 achons de [a MO Sont un 3
peu incommodes.
""m:'u"’ Orientation ou pasiionnement des objets ineMcace qui complique 185 actions de la MD, par &x., 1a vision est obstruge, ou la pasition 2
obj inappropride des objets entraine plus d'eMart ou des mouvement incommodes.
L& mAangue d orientaton ou 08 Masvars posit IL &4 OhJels rend [actiile Inpossible, oU 18 plupart du [Emps ne Dent pas es T
Les abjets sont stables dans la main par une stabilisation afficace par la préhension. 4
10 La stabilitd des abjets maintenus dans la main est discutable. La préhaendion n'edt peut-Aire pas toot-4-fait eficace maik la performance 3
Stabilise par la [VE51 pas affectée. c'est-a-dire que les objets ne glissent pas.
préhension  [Deg difficultés, un retard etjou des efforts accrus pour stabilises les objets par la préhencion. Plusieurs objets peuvent glisser ou sont 2
(réwisé) lachés. La stabilisation n'eat pas toujours fable mais des objets sant mainters régulidrement.
e Slabilite pat avet 13 prehension, © esi-a-aiwe, ISChe 165 chjels 1a pIUpart du 1emps 60 N Lenl pas 1es Ohjels dant 1s MA |3 plepart du 5
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Page 4 of 7

Les tiches bimanuelles sant réalisdes indépendamment, aved succés, Tacilement &t harmonieusament &L ne 200t pas afMectées par

d'éveniuelles restrictiong de mouvement. 9
Les tiches bimanuelles sont réalisds indépendamment & avec SuCoss mais sont légérament afectées par |a limitation fonctionnels de 3
20 Ia main/du bras assistant.
Fluidite Les tiches bimanuelles sont réalisées la plupart du temps indépendamment &t aver succés mais avec un effort sccru, ou lentement &t 2
difficilernent a cause de la limitation fenctionnelle de la mainidu bras assistant.
Les thches bimanuelles ne sont pas réalisées indépendamment et avec succés |a plupart du temps & cause de |a limitation de fonction 1
de la mainfdu bras assistant Du, les tdches gui requiérent des capacités bir ne sont pas réalis la pluaprt du te
Reliche la plupart du termps les objets directement sur |a table. 4
12 Reliche la plupart du temps les objets dans la MD rapidement et avec facilitd sans retarder la perfarmance. 3
Relfche  |pojsche la plupart du temps les objets via la MD et ces |3chers sont quelgue peu lents etjou difficiles. 2
I:lgumn du Temps Gire 125 objels 0e 5a MG svec eflodl, OU lasse Schapper 55 objets. U ne UEnt pas |85 objels eL par Consequent ne es 1
he pas.
Régule la force de préhersion de Tacon appropriée pour tenir, tirer ou manier les objets. La force de préhension est bien ajustde & la a
natufe de I'objet et Fintention de I'action.
14 Appligue IEgerement phes ou moind de force de préhension que necessaine pour tenir, tirer ou manipuler |s objets, mais sans 3
Régulation |perturbation dvidente de la perfarmantce.
de I force [N dicutes & reguler 1a larce 06 prenensson eMCacerment. TIent parlon Wop Ermement oo rop JAchement, s abjels glissent paros 2
renammel |, sont lchés.
La régulation de la foree de préhention st déficientes, au ne tent pas |es objets de sa propre initiative. 1
Atteint Jes objets faciement et avec succis dans une amplitude complite, que ce Soit vers Tavant ou sur les chtés. Atteint sussi souvert [,
awvec & MA gu'avec |a MD.
5 Atteink souvent 185 abjets, dans une grands amplitude mais pas dans une amplitude compléts. 3
Atteint Difficultes powr atteindre kot objets. Atteinte inafficace, Imités, du atteint rarement les objets &t ragu'ele |& fait, ne le fait pas de fagon 2
équivalents.
MWatteint pas ou n'essaie pas datteindre avec la MA. 1
Utilise facilternent des positions varides de lavant-bras, e'est-A-dire supine et préne dans une amplitude compléte ou quasi compléte Les a
mouvemnents de M'avant-bras ne sont pas limités.
Bl:.lgt Utilise des positions varides de I'avant-bras (supination et pronation) dans une grande amplitude (>907), mais pas de facon équivalente. | 3
Pavant-bras |payipe variation de la pasition 42 I'avant-bras (supination &1 pranation); Famplitude absarvée e dépasse pas 90°. 2
Me change pas la pasition de I'avant-bras, ou change |a podition de Favant-Dras en une ENIGLE CESIBA_ 1
Ré-attrape sauvent, facilement et automatiqguement les objets, réajuste souwvent la préhension. 4
16 La sc la 1 est discutable ou aprés un léger retard, mais change la préhension relativement souvent. 3
Réajuste I o rarement un objel ou & des AIfCultes & changarreajuster Ia préhension. La pluparl du LEMES BENL €3 Ghjets avee (3 mime »
prehension | ahencion towt au long de la tche.
e 1 Elle [0 L& gu & i £, oU pas la o
Varie efficacement les types de préhension en fonction de la nature de la tAche et de |a forme et de la taille des objets, présente une s
grande varidté de préhensions et des mouvemnents isolés des doighs.
n‘:: leg  |Uhilise 12 plupart des bypes de prélension, Mais 185 préhensions paraissent parois quelque peu maladrites. 3
types de Utilise quelgues types de préhension, ne dissocie pas les mouvements des doigts. A des préhensions stéréotypées, des préhensions 3
préhension  |déviantes ou un défaut de capacitd & utiliser certaines préhensions.
|UGIEE Une SE0T (B unigue] prahension ConSamment, eL 18 pOSLGnnEMEnt 088 BhJELs Jans 13 Main S50 BLSer AIEElare. Do fDHlEe pas 13 1
préhension la plupart du Bemps.
Attrape 1a plupart du temps les abjets de diférentas formes et Lailles sur 1 table, automatiquement & avec 1acilite. 4
- Attrape plusieurs abjets directament sur la table (=2 objets) mais attrape la plispart du termps via la MD, su attrape la miupat du temps 3
Attrape sur [a table mais avec effort et pr ion maladroite.
(réwisd) Attrape la plupart du temps les abjets via la main dominante, peut attraper deux objers sur fa table. 2
Place la plupart du temps les abjets dans la main en wilisant la MD, ou ne garde pas ks objets dans la main. 1
Utilis 1a mainfle bras assistant immédiatement af facilement pour manier les objets placés du cdté de la main assistante. 4
3 L& phnart U TEMps, mais aver Jes aiNCUIles, ou un [eger retard, Ubise 13 MA poor manier 185 objeLs g Sont places du COLe oe I3 mam 3
m':;i:l":r* SE ma A5 @ssISLant Mals 13 plupart du Emps UGISE 18 main Sominarnte pour manier 65 objets qul Sont plac &5 du Cole 2
SE LOUpGwS [ mal INaMke pour manies 155 ohjEs places du Ol g€ 15 Mai BSSsiante, ou e manie pas gu to0L 16 ohjels places 1
de o clg
Bouge les objets harmonieusement dans la main, facilement et efficacement, sans laide de la MD ou d'autres surfaces. 4
La capacité & bouger les objets dans la main &5t discutable, 185 mouverm ents sont lents et legerement maladroits, mais peut manipuler <
15 k=% objets dans la MA sans Paide de la MD ou de [a table.
Bouge &< abjats dans la MA avec lMaide de la MD ou d'une surface exterme. 2
Me change pas la position des objets dans la MA. 1

Nom: Score total (20-80)
Date: 301271899 logit unités-AHA (0-100)
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9.3.

Annexe 2

Exemples de scénario

Les poissons de |'étang sont « bizarres». Que se passe
t-il ? Il est urgent de s’occuper d’eux.

1. Il faut sortir les poissons de I'étang, utilisons la canne a
péche (les poissons sont placés coté gris face a I'enfant en bout de ta

2. Installons les poissons confortablement dans
I'aquarium
.

3. Placons une petite couveuse sur chacun d’eux, pour
les tenir bien au chaud ? (4 tétes de bouteille plastique
servent de couveuse individuelle) m

()

4. Ouvrons les couveuses pour que nos poissons
respirent.

s. Donnons a chaque poisson quelques petits

medicaments (dans un flacon vissé, se trouvent des petites pastilles,
I"'enfant ouvre le flacon et les pastilles sont déposées dans la main
I"'enfant, main en supination, I'adulte distribue les médicaments)

6. Il faut maintenant donner @ manger aux poissons
(I'enfant ouvre la boite de pate a modeler et fabrique 4 petits vers de terre
en roulant de petits vers de terre)

7. Faisons cuire les vers de terre a la poélle. C’est bon
les protéines (placer les vers de terre dans la poélle et faire frire en

secouant la poelle horizontalement)

8. Donnons a manger a chaque poisson.

e ej]o

9. Les poissons ont repris des couleurs, tout va bien
(retourner les poissons sur la table, ils changent de couleur)

10. On peut maintenant rejeter les poissons a la mer,

et c’est repartit pour un tour! (chague poisson est lancé le plus
loin possible de I'autre coté de la table)
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Scénario de BM
Enfant hémiplégique, dont les prochains items devant s’améliorer selon 'AHA sont « Bouge les doigts », « Stabilise par la préhension »,

« Régule la force » et « Réajuste la préhension ».

Je fais pousser des fleurs

Tu es un grand jardinier et tu sais faire pousser les fleurs comme
personne.

Tu vas pouvoir récupérer des petites graines, les mettre en pot et faire
pousser tes fleurs au soleil !!!

Tu es responsable de ce beau projet.

1- Maman (ou papa) dessine dans ta main ton visage de Jardinier !
Quand tu es bien déguisé, tu es prét a enfiler ton gant de jardinier !

2- Attrape dans ta main les balles de graines que te lance maman. !

3- Maman fait couler le sable dans ta main. Il faut que tu récupéres toutes les petites
fleurs qui s'y cachent !!!

2* 8T apea®

4- Sur ta main, maman installe une petite tasse, nous allons y planter trois petites fleurs.
Il y a plusieurs tasses, tu peux planter des fleurs dans toutes les tasses !

5- Chaque fois que tu as planté une tasse, monte la tasse trés prés du soleil pour faire
pousser ta fleur. (Et maman y souffle de la chaleur...)

6- Puis installes tes fleurs sur le plateau. Quand le plateau sera plein, tu le porteras dans
la serre pour que tes fleurs poussent !!!

BRAVOum

Tu es vraiment un super jardinier, et tes fleurs sont de trés trés belles fleurs de

champion
. N'oublies pas de noter ton temps sur la petite fiche
,_7’ Et rendez vous, demain a la méme heure !!!

™
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Scénario de LD

Enfant hémiplégique, dont les prochains items devant s’améliorer a 'AHA sont « Initie I'utilisation », « Coordonne », « Bouge les doigts »

et « Bouge le bras ».

Prendr in de n mis les ver terr

Les vers de terre se sont cachés dans la motte de terre du jardin. Aide moi a les faire
sortir, a leur donner @ manger et a boire pour qu'ils soient forts et en pleine forme,
puis joue avec eux !

Tu es le responsable de ce beau projet!

1- Les vers de terres sont cachés dans la terre, tire sur leur téte pour les faire
sortir !
lls vont venir jouer avec toi

2- Tu peux maintenant leur donner a boire. |Is ont trés trés soif.
Remplis leur gamelle d'eau grace au petit récipient. Attention a ne pas renverser
trop d'eau !!!

3- Veux tu leur donner & manger ?
Ramasse tous les brins d'herbe, et mets les dans le biberon pour gqu'ils puissent se
régaler !

4- Maintenant tu peux jouer avec eux, avec tes grands lassos. Déroule toutes tes
bobines et prépare une grande féte pour tes amis !!!

L X ] T Lk “OoL 9

=

[ EE,__
[ ey Vo

Les vers de terre sont trés trés heureux.

Tu notes ton temps sur la petite fiche

Et rendez vous, demain a la méme heure !!!
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9.4.

Annexe 3

| Carnet n°1 ‘ Phase A | Patient n° 01 |

[ Outils : accompagner votre enfant la séance de rééducation ]

Voici quelques conseils pour aider votre enfant pendant la séance de TCI :

Assurez-vous de disposer de suffisamment de temps (30 minutes minimum) avant de
commencer la séance.

Orientez votre enfant, I'hémicorps en avant. Cela l'aide dans la réalisation des gestes.

Guidez votre enfant dans les gestes. Si nécessaire, vous pouvez :
- Soutenir le geste,
- Corriger le geste
- Finir le geste.

En effet, certains gestes seront difficiles & faire pour votre enfant au début. Avec votre aide pour
ces gestes difficiles, il prendra plaisir car aura le sentiment d'étre efficace et petit a petit, il
progressera.

Encouragez votre enfant : il prendra d'autant plus de plaisir si vous le valorisez, le félicitez.
Méme lorsqu’il ne parvient pas a aller au bout du geste, c'est important d'étre positif.

Soyez a I'écoute de votre enfant. N'hésitez pas a changer de jeu pour rester dans un moment de
plaisir.

Vivez ce moment avec lui, prenez plaisir !

Informations données aux parents pour accompagner la rééducation en phase A, puis en phase B.

| Carnet n°2 | Phase B ‘ Patient n° 01 ‘

[ Outils : Accompagner votre enfant pendant la séance de rééducation |

Voici quelques conseils pour aider votre enfant pendant la séance de TCI :

Assurez-vous de disposer de suffisamment de temps (30 minutes minimum) avant de
commencer la séance.

-vous confi , votre enfant sur vos genoux, vous étes derriére lui. Cela l'aide
a canaliser son attention et renforce le moment de partage. Vous pouvez également disposer un
miroir devant vous et voter enfant pour renforcer sa concentration et vous aider a bien voir ses
gestes.

Choisissez avec votre enfant le scénario du jour avec lequel il veut jouer.

Intégrez I'enfilage du gilet de contrainte au jeu. En ritualisant ce moment, au travers du jeu, il
sera mieux accepté. Vous pouvez par exemple dire que vous enfiler le déguisement, selon le
théme choisi par votre enfant.

Orientez votre enfant, I'hémicorps en avant. Cela l'aide dans la réalisation des gestes.
Guidez votre enfant dans les gestes. Si nécessaire, vous pouvez :

- Soutenir le geste,

- Corriger le geste

- Finir le geste.

En effet, certains gestes seront difficiles & faire pour votre enfant au début. Avec votre aide pour
ces gestes difficiles, il prendra plaisir car aura le sentiment détre efficace et petit a petit, il
progressera.

Encouragez votre enfant : il prendra d'autant plus de plaisir si vous le valorisez, le félicitez.
Méme lorsqu'il ne parvient pas a aller au bout du geste, c'est important d'étre positif.

Soyez a I’écoute de votre enfant. N'hésitez pas a changer de scénario, & le modifier pour rester
dans le plaisir et le jeu. Les différents exercices du scénario peuvent étre faits dans un ordre
différent.

Vivez ce moment avec lui, prenez plaisir !
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9.5. Annexe4
Carnet de suivi du patient

Carnet n°1 Phase A

Patient n° 01

Carnet de suivi du patient

‘ Carnet n°1 Phase A Patient n® 01‘

[ Introduction ]

Madame, Monsieur,

Ce carnet de suivi va accompagner votre enfant au cours de sa thérapie par la contrainte
induite menée au domicile.

1l contient des ressources dont vous pourriez avoir besoin pour mener a bien la rééducation
par la contrainte induite au domicile. Il est aussi trés important pour notre équipe car il est le
support de nos évaluations. Ainsi, vous y trouverez des pages a remplir, quotidiennement ou de
fagon hebdomadaire.

Vous pouvez lire ce texte & votre enfant pour lui expliquer la rééducation & la maison :

JPour faire travailler la main qui va un peu moins bien gue l'autre, nous te proposons des
petits exercices avec des jeux. Ta maman et fon papa vont jouer avec toi et les exercices seront
amusants. Ce carnet va taccompagner pendant toute la période de jeu ,spécial pour ta main“ a la
maison. Tu peux |e décorer en dessinant, en collant des images. Ta maman ou ton papa utiliseront
aussi le carnet. lls vont devoir écrire chaque jour tout ce que vous faites ensembles.

N'oublie pas de ramener ton camet a chague consultation avec le docteur ou
I'ergothérapeute pour que I'on voit tes jolis dessins et les progrés gue tu fais I
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‘ Carnet n°1 | Phase A ‘ Patient n® 01 |

I Description du carnet |

Le carnet est organisé en deux parties. Vous aurez un nouveau carnet au début de
chacune des phases.

La premiére partie est un recueil des outils qui vont aideront dans la réussite de la
réeducation au domicile.La deuxieme partie conceme le suivi de votre enfant lors de la thérapie
par la contrainte induite.

1) Outils d’aide pour les parents :

Accompagner votre enfant pendant la séance de rééducation
Remplir les tableaux
Conditions de réalisation des tests

GAS de votre enfant

2)  Suivi de votre enfant :

Suivi des séances : a remplir chaque jour, aprés la séance de thérapie par contrainte induite

Suivi des tests : & remplir chaque semaine aprés réalisation des tests

| Carnet n°1 Phase A Patient n® 01 ‘

[ Outils : accompagner votre enfant pendant la séance de rééducation ]

Voici quelques conseils pour aider votre enfant pendant la séance de TCI :

o

Assurez-vous de disp de suffi de temps (30 minutes minimum) avant de
commencer la séance.

QOrientez votre enfant, I'hémicorps en avant. Cela I'aide dans la réalisation des gestes.

Guidez votre enfant dans les gestes. Si nécessaire, vous pouvez :
- Soutenir le geste,
- Caorriger le geste
- Finir le geste.

En effet, certains gestes seront difficiles & faire pour votre enfant au début. Avec votre aide pour

ces gestes difficiles, il prendra plaisir car aura le sentiment d'étre efficace et petit & petit, il
progressera.

Encouragez votre enfant : il prendra d’'autant plus de plaisir si vous le valorisez, le félicitez.
Méme lorsqu'il ne parvient pas a aller au bout du geste, c'est important d'étre positif.

Soyez a I'écoute de votre enfant. N'hésitez pas a changer de jeu pour rester dans un moment de
plaisir.

Vivez ce moment avec lui, prenez plaisir !
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Carnet n°1

Phase A Patient n° 01

Qutils : Remplir les tabl |

= Suivi des séances :

Exemple de tableau de suivi des séances

EXEMPLE Jour 1 Consignes
Heure de la séance Ex:17h Notez I'heure & laquelle vous faites la séance.
Durée de port de la .
Ex:2h Matez le temps total pendant lequel votre enfant a porté le gilet de contrainte.
conlrainte
Durée du jeu . . g
Motez combien de temps vous avez joué avec votre enfant lorsqu'il portait son gilet
accompagné par le |  Ex: 30min
de contrainte.
parent
Moment du jeu Dttt Entourez & quel moment vous avez joué avec votre enfant pendant gu'il portait son
accompagneé par le } gilet. (Entourez la réponse de voire choix)
parent au cours de {ex : Sivous avez mis le gt et jous avec lui tout de suite, entourez ,dbur’. Si vous avez mis le giler,
la séance Fin  joué seul un long moment, puis vous avez joué avec hui et retré la contrainte, entourez fin’)
Type de jeu .
& | Ex:puzzie, |Décrivez les types de jeu auxquels vous avez joué avec votre enfant pendant la
accompagne e
e et voiture séance. (ex: jeu de construction, jeu d'eau, jeu avec personnages...}
parent
Type d'activités Décrivez les types de jeu ou d'activités que volre enfant a fait seul pendant qu'il
Ex: goilter,
taites par 'enfant = portait son gilet. (ex : il a pris un goiiter, # a joué avec des petiles voitures, il a regardé un livie, il a
seul joué avec son frérelsa soeur...)
Répondez & la guestion : Comment votre enfant a-t-i accepté la séance
N aujourd’hui ? (Entourez la réponse de vatre choix)
Acceplation de la skt lo
Moyennemen: | Facilement - N'a pas demandé & enlever Ia contrainte, jeu facile pendant toute Ia séance
séanceparvotre | o | Moyennement : Ne voukit pas metire la contrainte au débu, mais Faccepte bien lorsque vous détoumez
enfant Trés gifficilenent | 50N Bftention et jouez avec lui
Difficilement - Ne voulsit pas mete ia conirainte, mais a finalement accepté de faire un jeu, puis Ia enlevé
Trés difficilement - Pleurs, oris, colére, porte la contrainie 5és briévement
Facilement i m -
Répondez & la question : Comment la séance d'aujourd’hui a-t-elle ét¢ mise en
Facilité de mise en | woyenmement | T F0 e : h Jout "
R IAS e | Diffciement place (en terme Fie contraintes familiales et contraintes liées & lenfant) ? (Entourer la
Tres gificilement | "6PONSE de vtre chaix)
Beaucoup
Plaisir ressenti Moyennement | REépondez & la question : Avez-vous ressenti du plaisic pendant la séance
pendant la séance Trés peu aujourd'hui ? (Entourez Ia réponse de vatre choix)
Pas d fout
EArera: :;,- v:i: Motez les facteurs environnementaux pouvant influencer les séances et ou
2 les pre :
Inti e résu!tats. Par eo(emple.-van:ances. maladne i familiales.... ou du
pareqts temps habiuel de par ou
5

Carnet n°1 Phase A Patient n° O:

= Suivi des tests

Faites passer les tests le méme jour de la semaine, en respectant les consignes
d'installation de votre enfant et les consignes de réalisation des épreuves et du film qui vous ont
été expliquées et que vous pouvez retrouver & la page suivante

Exemple de tableau de suivi des tests :

Date
EXEMPLE Résultat Consignes
du test
GAS Enregistrez le film sur clé USB
Nombre dactivites réalisées & une main 21
Mini CHEQ Heos b e viin halihan & v e 42t Reportez les résultats, imprimez
Nombre dactivités réalisées avec aide 21
= 7 les et gardez les sur clé
Mayenne jonction de la main* .
Moyenne temps. pour Factiits® " SE
Moyenne géne ressentie® i
Essai 1 Essai 2
Temps en
Reportez les résultats des 2
Mettre des jetons secondes -
essais de I'épreuve réalisée avec
dans une tirelire E : échec =
la main non hémiplégique
R:refus
1 : Inapproprié
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| Carnet n°1 Phase A Patient n® 01 ‘

[ Outils : Conditions de réalisation des tests ]

Les tests doivent étre faits une fois par semaine.
Voici des conseils pour la bonne installation de I'enfant pour la GAS et le test « mettre des
jetons dans une tirelire » :

- Pour une activité assise a une table : enfant assis, sur la méme chaise et a la méme table, un
appui sous les pieds, avec une distance entre la table et le dossier de chaise toujours identique.
- Pour une activité debout : possibilité d'appui postérieur

- Pour une activité assise au sol : possibilité d'appui postérieur, la fagon de s'asseoir au sol devra

éire confortable et toujours la méme.

Pour la mesure de la GAS, vous devez filmer votre enfant. Voici des consignes pour la
bonne réalisation du film :

Caméra située 4 2 métres de I'enfant, du c6té non hémiplégique, avec un angle de 45°
Image centrée sur I'enfant. qui occupe alors toute la taille de 'image

Format paysage
Enregistrement des films sur une clé USB

Schéma : installation de l'enfant pour les mesures

| Carnet n°2 Phase B Patient n® 01 ‘

| Outils : Accompagner votre enfant pendant la séance de rééducation |

Voici quelques conseils pour aider votre enfant pendant la séance de TCI :

Assurez-vous de disposer de suffisamment de temps (30 minutes minimum) avant de
commencer la seance.

Installez-vous confortablement, votre enfant sur vos genoux, vous éies derriére lui. Cela l'aide
a canaliser son attention et renforce le moment de partage. Vous pouvez également disposer un
miroir devant vous et voter enfant pour renforcer sa concentration et vous aider a bien voir ses
gestes.

Choisissez avec votre enfant le scénario du jour avec lequel il veut jouer.

Intégrez I'enfilage du gilet de contrainte au jeu. En ritualisant ce moment, au travers du jeu, il
sera mieux accepté. Vous pouvez par exemple dire que vous enfiler le déguisement, selon le
théme choisi par votre enfant.

Qrientez votre enfant, ’hémicorps en avant. Cela I'aide dans la réalisation des gestes.
Guidez votre enfant dans les gestes. Si nécessaire, vous pouvez :

- Soutenir le geste,

- Corriger le geste

- Finir le geste.

En effetl, certains gestes seront difficiles a faire pour veoire enfant au début. Avec votre aide pour
ces gestes difficiles, il prendra plaisir car aura le sentiment d'étre efficace et petit & petit, il
progressera.

Encouragez votre enfant : il prendra d'autant plus de plaisir si vous le valorisez, le félicitez.
Méme lorsqu'il ne parvient pas a aller au bout du geste, c'est important d'étre positif.

Soyez a I'écoute de votre enfant. N'hésitez pas a changer de scénario, a le modifier pour rester
dans le plaisir et le jeu. Les différents exercices du scénario peuvent étre faits dans un ordre
différent.

Vivez ce moment avec lui, prenez plaisir !
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‘ Carnet n°2 Phase B Patient n® 01 ‘

! Outils : Le scénario |

Le scénario, qu'est-ce que c'est ?

Le scénario c'est une petite histoire a raconter et a jouer. Il s'agit d'un kit de jeu qui contient la
trame d'une histoire, des objets adaptés aux mouvements & entrainer et une fiche mémo des
points clés du scénario.

Comment est fait le scénario ?

Le scénario permet d'entrainer un ou plusieurs gestes. Le choix des mouvements résulte d'une

collaboration entre vous et I'équipe médicale. Le scénario est donc élaboré selon :

* L'analyse des performances de I'enfant & 'aide de FAHA,

» L'analyse de la Mini-CHEQ

* L'observation de I'enfant en situation écologigue lors de la semaine
d'initiation,

* Le choix de l'action cible, définie comme objectif a améliorer par les
parents (GAS).

| Carnet n°2 Phase B Patient n® 01 |

| Outils : plir les tableaux |

Exemple de tableau de suivi des séances

EXEMPLE Jour 1 Cansignes
Heure de la séance Ex:ITh MNotez I'heure & laquelle vous faites la séance.
Durée de port de la ] ]
Ex:2h Motez le temps total pendant lequel votre enfant a porté le gilet de contrainte.
contrainte
Durée du jeu ; 2 = &
Notez combien de temps vous avez joué avec votre enfant lorsquil portait son gilet
accompagné parle |  Ex: 30min
de contrainte.
parent
Moment du jeu e Entourez & quel moment vous avez joué avec votre enfant pendant qu'il portait son
accompagné par le . gilet. Emourez la réparse de vatre chaix)
parent au cours de {ex Sivous avez mis le gilet et joué avec i tout d suite, entourez .déhut®. Si vous avez mis le giet, quil
la séance Fin a joué seul un long moment, puis vous avez joué avec lui el reiré la contrainte, entourez fin")
Type de jeu . :
Ex:puzzie, | Décrivez les types de jeu auxquels vous avez joué avec votre enfant pendant la
accompagné par le
voitre: SEance. (ex: jeude ion, jeu d'eau. jeu aver )
parent
Type d'activités Décrivez les types de jeu ou d'activités que votre enfant a fait seul pendant qu'il
g Ex: godter,
faites par Fenfant i portait son gilet. (ex: il a pris un golter, il a joué avec des pefites voiures, @ a regards un fvre, il a
seul Joué avec son frérefsa sosur._)

Répondez & la question : Comment votre enfant a--il aceepté la séance

TR el A " aujourd’hui ? Entourez Ia-rlipnﬂsg de votre (h.mx) . )
Moyennemens | Faciiement : N'a pas demand & enkever la contrainte, jeu facle pendant fouls la séance

seance par volre Difficiement | MoyeRnement : Ne voulsit pas metire la contrainte au debut, mais Iaccepte bien lorsque vous detoumnez

enfant Trés difficilement | SON attention et jouez avec i

Difficilement : Ne voulast pas metre b contrainte, mais a finalement accepté de faire un jeu, puis 'a enleve

“Trés difficilement : Pleurs, oris, colére, pone |a contrainte wés brigvement

Faciement _ et
Facilité de mise en | Moyennement Répondez & la question : Comment la séance d'aujourd’hui a-t-elle €& mise en

place de la séance | Dificiement place (en terme de contraintes familiales et contraintes liées & I'enfant) ? (Entourez ia
Trés difficilerent | "EPONSE de voire choix)

Beaucoup
Plaisir ressenti | yoyennemens | REpONdez & la question : Avez-vous ressenti du plaisir pendant la séance

pendant la séance Trés peu aujourd’hui ? (Entourez la réponse de votre chaix)

Pas du tout
: Notez les facteurs environnementaux pouvant influencer les séances et ou
EEnaments Ex - Week-end pi
chez fes grands | résultats (Par exemple : vacances, maladie, hospitalisation, contrainies famiiles... ou modifications du
intercurrents

pavents. temps habituel de fion par kingsithe: ou

Le tableau de suivi des séances est un peu modifié par rapport a la premiére phase de ['étude.
Ainsi, en plus des rubriques précédentes vous frouvez les suivantes a remplir :

EXEMPLE Jour 1 Explications

Durée du jeu avec | Ex:30min | nptez le lemps pendant lequel vous avez joud avec votre enfant en utilisant le

scénario scénario
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accompagné par le
parent
r;i::a:’;ﬁﬁl: E“;::i"‘a Motez si l'ensemble des exercices du scénario ont &té faits, si « non », précisez
46 faits 2 watrape» | CEUX QUI TONI pas été faits et pourquol.
A Ex:oui,
besnvl‘:lz;lv:::;uger ":_’::;'a Motez si vous avez eu besoin de changer de scénario par rapport & la veille, ou en
de seénario 2 lassipdedu | COUrS de séance. Expliquez pourquoi (lassitude de 'enfant, du parent ?)
parent
Durée du jeu
(hors scénario) - 15 min Motez combien de temps vous avez joué avec votre enfant, hors temps passé &
accompagné par le : faire le scénario, lorsqu'il portait son gilet de contrainte
parent
Type de jeu (hors
scénario) m:‘u;mn Décrivez les types de jeu ou d'activités que votre enfant a fait seul pendant qu'il
ACCOMPagng par le | gyne maison | POMAIL 50N gilet. (ex : jeu de construction, jeu d'eau. jeu avec personnages..)
parent

*  Suivi des tests

Faites passer les tests le méme jour de la semaine, en respectant les consignes

d'installation de voire enfant et les consignes de réalisation des eépreuves et du film qui vous ont

@té expliquées et que vous pouvez retrouver a la page suivante

Exemple de tableau de suivi des tests :

Date
EXEMPLE Résultat Consignes
du test
GAS Enregistrez le film sur clé USB
Mombre d'activités réalisées & une main 21
Mini CHEQ Nombre dactivités réalisées 3 deux mains f21 Reportez les résultats, imprimez
Mombre d'activités réalisées avec aide 7
- - les et dez les sur clé
Mayenne fonciion te fa main® s
Mayenne temps pour Faciie® 1 uss
Moyenne géne ressentie® "
Essai 1 Essai 2
Temps en Reportez les résultats des 2
Metire des jetons i
secondes essais de I'épreuve réalisée avec
dans une tirelire X b .
E: échec la main non hémiplégigue
R refus
1 : Inapproprié
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9.6. Annexe 5
Goal Attainment Scaling

Le tableau suivant (Table 7) présente un exemple de GAS pour un enfant avec une

hémiplégie droite. L'activité cible est définie par « porter un plateau chargé a deux

mains ».
Score Comportement cible
Porte un plateau lourd et stable horizontalement sur une longue distance.
? Léve et baisse son plateau lourd dans les rangements d’'une étagére.
Porte un plateau lourd et stable horizontalement sur une longue distance.
1 Ne peut pas lever ni baisser le plateau.
0 Porte un plateau léger et stable horizontalement sur une longue distance.

Ne peut pas lever ni baisser le plateau.

Porte un plateau léger sur une longue distance mais sans stabilité horizontale.

Ne peut pas lever ni baisser le plateau.

Prend le plateau léger, par le rebord a droite, avec peu de supination et avec peu de
) stabilité, sur une courte distance.

Ne peut pas lever ni baisser le plateau.

Table 7: Exemple de GAS

L’élaboration des différents niveaux de la GAS suivra les préconisations de la revue

de littérature de Krasny et al. De 2013 (87).

- 1e étape : identifier les attentes du patient et les facteurs environnementaux qui

influencent la réalisation de l'activité ;

- 2e étape : définir le comportement cible observable correspondant a I'activité cible

- 3e étape : définir les aides nécessaires a la réalisation du comportement cible

(humaines, matérielles...) ;
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- 4e étape : quantifier la performance initiale lors de l'activité cible en terme de

temps, et/ou de fréquence ;

Les cing niveaux sont établis en modifiant ou supprimant les catégories « aide
nécessaire » et/ou « quantification de la performance », une seule caractéristique n’étant

modifiée a la fois .

L'utilisation des GAS en recherche clinique doit étre encore plus rigoureuse qu’en
pratique clinique courante. Krasny et al. ont proposé 17 critéres de qualité dans l'article
« Proposed Criteria for Appraising Goal Attainment Scales Used as Outcome Measures in
Rehabilitation Research » en 2016 (88). Ces critéres concernent notamment la validité du
contenu de la GAS, la fiabilité de la construction de la GAS et la fiabilité de sa cotation. lls

sont détaillés dans les illustrations 12 a 17. Nous veillerons a les respecter au maximum.
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lllustration 12: Criteres de qualité des GAS utilisées dans les études sur l'efficacité d'une rééducation, issue de "Proposed
Criteria for Appraising Goal Attainment Scales Used as Outcome Measures in Rehabilitation Research”, de Krasny et al,

2016

Table 1

GAS methodology quality appraisal for rehabilitation efficacy studies

Quality Appraizal Items Item Description

Examples of Reported Criteria, Extracted From
Rehabilitation Effectiveness Studies and/or
Published Methods That Satisfy Criteria

Potential for Bias Arising From Failure to Report
Criteria and/for Utility of Reporting the Criterion

Content validity
Collaborative goal setting The client/family is included in goal selection
when possible and appropriate. If goals are
therapist chosen, they rely on a
comprehensive assessment (and when
possible, a client/family interview),
identifying key target domains for
intervention.

Relevancefimportance GAS scales have been verified by an external
judge to check for the refevance of chosen
goals and to check if GAS levels represant

clinically meaningful change.

ICF classification of goal GAS themes comespond to functional

types domains.
Authors report the ICF domain the GAS relates
to.

"GAS was used to assess funetional and participation
changes from both a parent and therapist
perspective. "> 1PS24)

“Using a semi-structured interview...3 performance
goals were identified at baseline by parents and
child with the research physical therapist. The
same 3 goals were then structured for GAS through
semi-structured interview and by collaboration
between research therapist, parent and
child.~=tP%}

In a study of infants with motor delays, Palisana™
used a 5-point scale to assess the following: (1)
importance of goals for motor development
ranging from unimportant or inappropriate to
important for development and function; and (2)
extent each level represents an important progress
based on the number of paired levels that
represent impaortant change (none to all 4 paired
levels).

Cardillo® proposed a S-point scale ranging from 1
(no relevance) to 5 (total relevance).

In a study of botulinum toxin effectiveness, Tumer=
Stokes et al™ report exhaustively the types of
goals for treatment, categorizing them into ICF
domains (body function: 46 GAS, including 12 GAS
on passive movement/range; activities and
participation: 119 GAS, divided into uppes-limb
activities: 30 GAS; mobility: 11 GAS; self-care: 57
GAS; domestic and community: 21 GAS).

Phillips et al**®">*") repart precise examples of target
goals in different ICF domains (eg, “driving for 40
minutes without feet going floppy”™; “standing in
supermarket queue for 3 minutes without
support”).

Collaborative goal setting allows evaluation of
intervention efficacy for personally meaningful goals,
rather than generic goals, and is a core component of
GAS methodology.

Involvement of the client in goal setting is considered to
increaze the likelihood that the intervention has
direct impact on client’s daily life.

IF the target goal is unimportant to the client,
irrelevant For function, or does not correspond to
a clinically meaningful change, progress on the
GAS seale has no clinical relevance.

At the extreme, an intervention could be proven to
be effective, by writing clinically and personally
irrelevant goals, but showing statistically
significant progress on the corresponding GAS
scale.

IF GAS scales assess change in body structures (eq,
range of motion, spasticity), the reader may
wrongly conclude that the intervention had an
impact on meaningful activity and participation
because most readers associate GAS with
funetional daily life goals.

It is therefore crucial that authors report the
proportion of goals in each ICF domain, especially
if some of the goals do not correspond to
functional domains.

(continued on next page)
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Table 1 (continued)

Quality Appraisal Items Item Description

Examples of Reported Criteria, Extracted From
Rehabilitation Effectiveness Studies and/for
Published Methods That Satisfy Criteria

Potential for Bias Arising From Failure to Report
Criteria and/or Utility of Reporting the Criterion

Specificity GAS scales have been verified by an external
judge to check for specificity to the aim of
the intervention.

If GAS is used as a generalization measure to
untrained goals, GAS should be specific to
the function the intervention is aiming to

improve.

Reliability
Reliability of scale construction
Equidistance of levels GAS scales have been verified by an external
judge to check if difficulty from one lavel
to the next is roughly equal.

Preintervention
performance

Preintervention performance has been
verified and corresponds to initial lewvel
described in the scale.

Preintervention score is comparable across
groups (same number of clients starting
from —2 and —1).

Krasny et al, 2016

In an intervention for executive dysfunction in
children,** a specific goal of intervention was to
manage a cooking recipe unaided, which was
trained on different recipes; a generalization goal
was to be able to prepare a school bag, which was
not trained (but stepwise processing taught was
expected to generalize to this untrained goal).
Although important to the children, goals (eq,
have more friends) were not included because
they were not specific to the aim of intervention,
but they might have been used as control goals,
not expected to be attained.

Equidistance of GAS levels was assessed and compared
statistically between 2 experimental groups using a
3-paint scale by Ruble et al®"*™*): *1: None or anly
one of the descriptions are equilibrated
appropriately in reference to the goal; 2: Two of the
descriptions are equilibrated appropriately in
reference to the goal; 3: All of the descriptions
relative to the goal are equilibrated and scaled
appropriately).”

“At first baseline, GAS were created based on parent's,
teacher’s and school assistant’s concems. After two
maonths (second baseline), the paper versions of the
scales were scored by parents, teachers and school
assistants who were not aware that the intervention
had not started yet. Their answers allowed
readjustment of the scales, through the following
rules: Scales that scored O were reformulated in order
to have the pre-intervention level (measured at
second baseline) coresponding to —1 by fodng more
challenging 0, +1 and +2 scores. Scales scoring —2
or —1 were not reformulated. Seales scoring +1 or
42 pre-intervention were removed as the goal
seemed attained without intervention or unreliably
scored due to potential enthusiasm effect and
mativation driving perceived change independently
from intervention that had not started,”

Goals that are relevant to the client, but unrelated
to the specific intervention, are unlikely to show
progress and may erroneously lead to the
conclusion that the intervention is not effective
(this is especially a risk in replication studies).

IF GAS scores are higher in the experimental
conditions, one could argue that the intenals
between each scaled description are unequal and
favor the experimental group.

This problem is particularly serious if parametric
statistics and T scores are used.

GAS scales are constructed uniguely for each client,
according to his/her initial level in relation to the
target goal. If preintervention level is not
verified, the whole scale may be unreliably
constructed {erroneous starting point of the scale
generating inappropriate next levels).

(continued on next page)
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lllustration 13: Critéeres de qualité des GAS utilisées dans les études sur l'efficacité d'une rééducation, issue de
“Proposed Criteria for Appraising Goal Attainment Scales Used as Outcome Measures in Rehabilitation Research", de

97



B0 wd-sanpyaemmm

Table 1 {continued)

Quality Appraisal Ttems Item Description

Examples of Reported Criteria, Extracted From
Rehabilitation Effectiveness Studies and/for
Published Methods That Satisfy Criteria

Patential for Bias Arising From Failure to Report
Criteria and/or Utility of Reporting the Criterion

Attainability/difficulty GAS scales have been verified by an external
judge to check for their difficulty/
attainability.

Authors specify if/how longer-term goals
were adapted to the specific time frame of
the research study.

In the case of multiple assessment, authors
specify which assessment was taken as the
target moment for goal achievement.

Time-specificity

Reliability of scale rating
IRR IRR of GAS scales is reported.

Ruble”"'"**! compared GAS scales for difficulty in a trial
of cognitive intervention: "1: Skill is very close to
what the child is already described as able to perform
(wvery easy); 2: The child is able to perform the skill in
limited ways compared to what is written in the
objective (limited people, prompts, or places__); 3:
The child is unable to perform skill with anyone,
amywhere, or with any prompts compared to what is
written in the objective (difficult).”

In a study of infants with motor delays, Palisanc™
asked experts to decide which of the 5 GAS levels
the child was most likely to achieve after 3 months,
aiming at a maximum of 0 and a minimum of extreme
—2 and 42 scores, if GAS levels were decided
correctly.

Cardillo®*'**¥ reported that realism of the expected level
of outcome “for each goal, for this patient, at this
time, in this mental health service” was assessed by a
scale ranging from 1 (much too difficult) to 5 (much
too easy). He also reviews other methods that use 3-
or S-point scales using pessimistic/realistic/
optimistic terms. Such scales could be sasily used in
physical medicine and rehabilitation to compare
attainability/difficulty of goals between 2 groups.

In the randomized controlled trial of Lowe et al **
children were evaluated at 13 different time
points. It is not reported which assessment point
was taken as the reference to choose the 0 level
(level that will most probably be attained after
intervention), criterion unmet.

In a study of Steenbeek™® in cerebral palsy, IRR was
reported based on 2 judges using video-taped
performance of each goal.

An experimental group may falsely present higher
GAS scores postintervention because GAS scales
were formulated with easier levels of goal
attainment.

Goal difficulty across experimental groups may have
been unequal at a given assessment point because
of differences in time frames for goal completion.

Reliahility of GAS set by one team (especially an
experienced one) does not presume that other
GAS scales set by other teams, in other
rehabilitation contexts, are reliable. Therefore IRR
should be reported for the specific GAS scales
generated in each study.

(continued on next page)

lllustration 14: Criteres de qualité des GAS utilisées dans les études sur l'efficacité d'une rééducation, issue
"Proposed Criteria for Appraising Goal Attainment Scales Used as Outcome Measures in Rehabilitation Research”,
Krasny et al, 2016
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Table 1 (continued)

Quality Appraisal Items Item Description

Examples of Reported Criteria, Extracted From
Rehabilitation Effectiveness Studies and/or
Published Methods That Satisfy Criteria

Potential for Bias Arising From Failure to Report
Criteria and/or Utility of Reporting the Criterion

Criteria affecting IRR
Precise description of
all levels

Bior wd =sanym e mam

Five GAS levels have been precisely described
preintervention for each scale.

Measurability GAS scales have been verified by an external
judge to check for measurability.

Subjective and general goals are transformed
into more objective and measurable goal

attainment indicators.

Unidimensionality GAS stales have been verified by an external

judge to check for unidimensionality.

Goal: to reduce weekly shopping expenditure. For

the total weekly food /household shopping
expenditure: +2 (= 542.99),

+1 ($46.99—543.00), 0 ($54.00—%47.00), —1
{$63.00—%54.01), and —2 (>$63.00).°

Good measurability: observable and objective

performance with specified task (eq, a child’s goal
to fall less is assessed through “an obstacle course
including jumping and guick changes of walking
direction. The therapist encourages [the child] to
complete the course within 3min. Instruction
Walk the obstacle course fast and don't fall’; GAS
fevels: -1: falls 3 times, 0: falls 2

times. . ). *5lpe2)

Unclear measurability: subjective criteria or scored

based on interviews rather than direct observation
of performance (eg, "I am able to express opinions
and feelings two times or more per week_._", with
no self-assessment method specified’lP*5)),

See Ruble”™*° for an example of assessment

of measurability of social and cognitive
goals.

Example of a nonunidimensional scale: *—1: T use

0—1 coping skills consistently and feel depressed
and angry more than 40% of the time.; 0: I use
2—3 coping skills consistently and feel depressed
and angry 25—40% of the time_. (P22

Example of a truly unidimensional scale: “.._ —1:

Manages to eat a bowl of mashed potatoes
unaided but takes more than 15 minutes; 0: Eats a
bowl of mashed potatoes in 11 to 15

minutes_ "4

When all levels of the scales have not been precisely
decided and described prior to intervention,
authors often use adjectives, such as worse than
expected and much better than expected, to score
goal attainment. This is a subjective appreciation
that may be useful clinically, but it is too
imprecise to objectively determine intervention
efficacy.

A goal that is not measurable will yield subjective

seores, biased by clients” or therapists’ feelings/
state of mind at the moment of scoring, rather
than a reliable measure of goal attainment.

Noenunidimensional goals are impossible to score

because progress on one dimension may not be
accompanied by progress on another dimension
and may generate situations where GAS cannot be
scored (see Grant and Ponsford ' for an example).
Bi= {multi-) dimensional GASs should be split into
2 (or more) unidimensional GAS prior to
intervention start.

{continued on next page)
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lllustration 15: Criteres de qualité des GAS utilisées dans les études sur l'efficacité d'une rééducation, issue de
"Proposed Criteria for Appraising Goal Attainment Scales Used as Outcome Measures in Rehabilitation Research”, de

Krasny et al, 2016
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Table 1 {continued )

Quality Appraisal Items

Item Description

Examples of Reported Criteria, Extracted From
Rehabilitation Effectiveness Studies and/or
Published Methods That Satisfy Criteria

Potential for Bias Arising From Failure to Repart
Criteria and/for Utility of Reporting the Criterion

Context of measurement

Other criteria
Training
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lllustration 16: Criteres de qualité des GAS Uutilisées dans les études sur l'efficacité d'une rééducation, issue
"Proposed Criteria for Appraising Goal Attainment Scales Used as Outcome Measures in Rehabilitation Research”,

Krasny et al, 2016

Context of performance measurement is
clearly defined (prompts, cueing, support,
amount of help/quidance, location._.) and
is controlled for during GAS rating OR
changes in context are carefully
manipulated across the GAS levels, with
one change per level at a time.”

Researchers setting the GAS with the client
and verifying GAS have received training in
writing GAS, have practiced GAS writing,
are aware of potential sources of bias in
GAS, and are experienced in the goal
domain/population.

For example, setting/prompting/quidance: "in order
to create an irreqular surface, a ladder is placed
horizontally at a height of 15¢m, the girl is asked
to walk barefoot without orthosis, as quickly as
possible, through the rungs over a distance of 8
meters. Only if she falls a therapist will help her
holding one of her hands.™**(#7%)

For example, “GAS level —1: Prepares school bag but
requires constant verbal guidance from the
parents or teacher; GAS level 0: Manages to
prepare the school bag using a check-list of
necessary steps and under supervision; GAS level
+1: Manages to prepare school bag alone, using a
check-list of necessary steps; GAS level +2: No
supervision required, child only occasionally
forgets tems,™>(P215)55(a12)

Although training in GAS writing is reported as
being important,”* and successful training
methods have been published,*’ most studies do
not report on therapists’ training. Some studies
report to which practical GAS guide™ they refer
to, but without mention of training.”>*

Those mentioning training do not explain the type
of training (eq, "Experienced pediatric
occupational therapists were trained in and
completed the GAS collaboratively with the

families, thus enhancing the reliability of the
GAS_.ﬂ[n:M]}_

Context of measurement influences performance on
a given target goal (environment, fatigue, help
provided. ). These factors must be controlled to
increase GAS scoring reproducibility.

Given the numerous and complex potential sources
of bias in GAS processes, a team that is not

experienced in using GAS methodology is unlikely
to produce valid and reliable GAS. Further, a team
without specific experience in the goal domain or

the specific population with whom the
intervention is tested will have difficulty in
predicting what can be attained in a given time

frame, even if experienced in GAS methodology in
another domain (risk of unrealistic goals, unequal

difficulty across clients, irrelevant goals to the
specific population._..).

(continued on next page)
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Table 1 (continwed )

(Quality Appraisal Items

Item Description

Examples of Reported Criteria, Extracted From
Rehabilitation Effectiveness Studies and/or
Published Methods That Satisfy Criteria

Potential for Bias Arising From Failure to Report
Criteria andfor Utility of Reporting the Criterion

Examiner bias
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Statistical analysis

Example of GAS

The person scoring the GAS at the end of the
intervention is independent from the team
who set the GAS (and independent from
the team that provided the intervention;
however, the latter is not a GAS=-specific
criterion).

Ordinal nature of GAS scales is preserved
using nonparametric statistics (rank tests,
medians, box plots).

One (or more) example of a typical GAS full
scale, extracted from the trial, is provided.
A list of chosen goals is reported.

For example, “Goals were chosen and set before the
patient was allocated to a group...goal
attainment was scored by an independent assessor
at post-treatment and at follow-up.” 351

For example, “The therapist-GAS was scored from
video by blind evaluators. The parent-GAS was
scored by two blinded occupational
therapicts, ™= (P824)

For example, "It was decided not to use the popular
T score in order to preserve the ordinal nature of
the data...group effects were demonstrated by
testing the difference between all
medians. ._using a two-tailed Wilcoxon signed
ranks test,”*(P7)

Some authors provide an example of the full GAS
scale in the article*****" in the methods or
results section.

Examples of goal types can be given (1) by providing
examples of goal in the articles™*~"""%; (2) by
reporting chosen goals in the appendix™™™; or (3)
by reporting goal type and frequency of each type
without providing an exhaustive goal list. "~

If the same person sets the GAS and scores them,
heyfshe is likely to be biased toward scoring a
maximum of 0 (attained as expected). He/she may
rely on memary of initial performance and
subjective impression of improvement to score
ambiguous progress.

The independence of the assessar should also be
respected when goals are elient/family chosen
when GAS is an outcome measure in research (in
contrast with clinical practice, where GAS scoring
by the client may be relevant and appropriate).

The performance of arithmetic operations (eg, T
scores on ordinal data) is scientifically not valid™
and should be discouraged because it yields
erroneous interpretation of data. In GAS, the
problem is multiplied by characteristics of the T
score formulae (unknown true value of p, T score
variation according to the number of goals per
client even at equal degree of attainment, highly
subjective weighting of goals, which although
clinically meaningful, introduces further potential
arithmetic incoherence in the final T score).

Providing examples allows the reader a quick
judgmentfidea of goal type, precision of goal and
levels description, measurability, and
unidimensionality of GAS.

The lack of GAS examples contributes to make GAS
seem like an abstract outcome measure: unlike
standardized scales, the reader cannot build a
representation of the target goals of the
intervention.

Therefore, reporting all goals in an appendix and
providing example(s) of full GAS scales
(representative of different domains measured)
should be encouraged to increase interpretability.

NOTE. Criteria are grouped in accordance to the clinimetrics they mostly impact; however, some items may impact both reliability and validity. If GAS is used in a controlled trial, GAS scales should not only be

checked but also compared between groups, similarly to the methodology proposed by Ruble.”” For large trials, we propose (as for IRR) that at least 20% of GAS scales be checked.

lllustration 17: Criteres de qualité des GAS utilisées dans les études sur l'efficacité d'une rééducation, issue

[2ieasal1 UOBEINIGR YL UL Bupeag Jusuley Jeoq

-5
(=]
un

de

"Proposed Criteria for Appraising Goal Attainment Scales Used as Outcome Measures in Rehabilitation Research”, de

Krasny et al, 2016
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9.7. Annexe 6

Dextérité manuelle 1 et 2

METTRE DES JETONS DANS UNE TIRELIRE DEXTERITE MANUELLE

Données quantitatives

Noter le temps mis (en s.) ; E pour échec ; R pour refus ; 1 pour inapproprié

[ Main préférée

Essai 1 ...

Essal 1 ...

Essai 2 ..

Essai 2 ...

dans | Sans | 6ans

Note |—fflans Sans | 6ans

Main non préférée |

| "Note de |'item

“Note de Fitem = (main préférée + main non préférée) + 2

026 | 020 | 018 | [0 || 030 | 024 | 020
ns|na2| 1w | [T 3182 56| 2
' R _ A IENE 2
3031 24 | 20 | (37 [3437| 829] 23
32 |2528| 21 | [45| | 38413032 2
3+ | 204 a2+ | 33+ | 25¢

Observations qualitatives

Contrdle du corps/posture

Me regarde pas la fente pendant I'insertion des jetons
Tient son visage trop prés du matériel

Maintient sa téte avec un angle bizarre

Nutilise pas une prise en pince pour attraper les jetons
Exagére les mouvements des doigts lors du 4cher des jetons
N'utilise pas |'autre main pour tenir fermement la boite
Utilise trés mal une des mains (asymétrie notable)

Change de main ou utilise les deux mains au cours d'un essai
Les mouvements des mains sont saccadés

La position assise est mauvaise
Bouge constamment / 5'agite

Adaptation aux exigences de la tiche

Aligne de facon imparfaite les jetons par rapport & la fente
Utilise une force excessive lors de I'insertion des jetons

Est exceptionnelferent lent / ne modifie pas sa vitesse d'un
essal a |'autre

Va trop vite pour étre précis

00 Oooooo ooo

oo oo

DEXTERITE MANUELLE

ENFILER DES CUBES

Données quantitatives

Noter le temps mis (en 5.} ; E pour échec ; R pour refus ; | pour Inapproprié

Essai 1 ..

Essai 2 ......

Note d4ans*| Sans | 6ans
0 0-49 | 0-60 | 0-47
1 | | s062| 6167 | 4851
2 | | 6367 | 6877 5254
3| | 687 | 7890 5565
4 72-74 | 91-103| 66-69
| 5 75+ | 104+ [ 70+
Note de I'item

*Les enfants de 4 ans n'enfilent que 6 cubes

Observations qualitatives

Contréle du corps/posture

Ne regarde pas les cubes pendant I'insertion du lacet
Tient le matériel trop prés du visage

Maintient sa téte avec un angle bizarre

N'utilise pas une prise en pince pour attraper les cubes

Tient le lacet trop loin de I'extrémité

Tient le lacet trop prés de |'extrémité

Trouve difficile de pousser I'extrémité avec une main et de la
tirer avec |'autre

Change la main qui lace au cours d'un essai

Les mouvements des mains sont saccadés

La position assise est mauvaise
Bouge constamment / s'agite

Adaptation aux exigences de la tiche

Parfois manque le trou avec I'extrémité du lacet

Prend le cube dans le mauvais sens

Est exceptionnellement lent / ne modifie pas sa vitesse d'un
essai & |'autre

Va trop vite pour étre précis

ud 000 oo Oog

oo oo

P i e S R
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9.8. Annexe7
Mini Children’s Hand Use Experience Questionnaire

G Report Report Children’s Hand-use Experience Questionnaire
ﬁ_a Children's Hand-use Experience Questionnaire
Name: xx xx Age: 10 years Gender: Girl
Reduced hand-farmfunction on left side caused by hemiplegia. Hand use Count
Answered by: Mother -icﬂvities pe;orme: wit? gnehlLand 1?
ctivities performed with both hands
ReporcreatedilD01] W Activities performed with help 7
o
@ | £ .
g z| B¢
E B8 e
g % E H How do you think the child's hand works? Units*
[ [
Pull up track suit trousers One hand 1 2 4
Bad / not used Good 26
Remove a straw from the front of a juice box and insert it. (Refers to the Help 1 1 2 0 2'5 50 75 100
whole process. including taking off the wrapping of the straw|
Put on socks One hand 1 2 4 2 5
Eat out of a small container of yoghurt Onehand | 1 | 2 | 4 How much time dof.;s your child need fo do the whole task, .
Spread out glue on paper using a glue stick Yes 3 3 4 compared to peers? Units
Cut out a picture using scissors Yes 2 1 2
Butter a slice of soft bread Yes 2 1213 Considerably - Equally long 38
. |onger0 25 50 75 100
Open a small box (for example a box of mints) One hand 1 2 4
Put toothpaste on a toothbrush One hand 1 3 4
Cut up a pancake (or other food easy to cut up) on the plate Onehand | 1 | 4 | 4 Is your child bothered by his/her reduced hand/arm function
Remove the wrapping from a piece of candy Onehand | 1 2 4 during this activity? Units*
Open the zipper on a small bag (e.g. pencil case or purse) One hand 1 3 3
Handle playing-cards (Refers to the whole process; holding, selecting One hand 1 1 2 It bothers him/her P It does not bother 58
and placing cards in the hand while playing) alot® 25 50 75 100 him/her at all
Pick money out of a purse or wallet Yes 2 3 4
Carty a tray (for example in the canteen) Help 1 1 1 * The total raw score was transformed by means of Rasch analysis to a 0—100 unit scale.
Pull up the zipper of a jacket Yes 2 2 3
Button up the trousers Help 1 1 1
‘Open a plastic box with a lid (for example an ice-cream box) Yes 1 1 4
Screw off the cap of a small, unopened softdrink bottie. Yes 1 4 4 Comments
Remove the wrapping from an ice-cream Help 1 1 2 ’
Cut on a chopping board (for example fruit, vegetables. bread) Yes 1 1 3
Peel an crange Yes 2 1 2
Open a bag (for example a bag of crisps) Yes 2 2 3
Take off the protective plastic backing of a Elastoplast Help 1 1 4
Cut meat (or other food hard to cut up) on a plate Help 1 1 1
Open up a box of milk or juice Help 2 1 3
Tie shoelaces Yes 1 1 3
* How do you think the child's hand works? Bad / not used, 1-—-—2——3—-—-—4 Good
;G‘ch much lime does your child need to do the whole task, o peers? Consk lenger, 1 2 3 4, Equally
ng
*** s your child bothered by his/her reduced hand/arm function during this activity? It bothers himher a jof, Te——-2eee3ed it
does not bother him/her at all
Created: 1/3/2019 XK XK Page 1 Created: 1/3/2010 200 3K Page 2
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9.9.

Annexe 8

Echelle Fonctionnelle Quantifiée Du Membre Supérieur (Physicians Rating Scale)

Nom et prénom :

i Date 1 :
Ergotherapeute : Date 2 -
Membre dominant : Data s

Gauc Droite
Extension active du coude Limite supérieura a 10° 0
Arreter une toupie loin devant I'enfant Limite comprise entre 0° et 1
10°
Extension compléte 2
Supination active en extension Absente 0
Faire pivoter un hochet ou un baton de pluie | Eq dessous de la position 1
médiane
Position médiane 2
Au-dela de la position 3
médiane
Supination active en flexion Absente 0
Faire pivoter un hochet ou un baton de pluie | En dessous de la position 1
médiane
Position médiane 2
Au-dela de la position 3
médiane
Extension active du poignet Absente 0
En dessous de la position 1
médiane
Position médiane 2
Au-dela de la position 3
médiane
Inclinaison lors de I'extension du Déviation radiale ou ulnaire 0
poignet
Absente 1
Ouverture des doigts Seulement avec la flexiondu |0
poignet
prise d’une balle ou d'un ballon + lacher Avec le poignet en position 1
médiane
Avec le poignet en extension | 2
Activité du pouce En position palmaire 0
Dans I'alignement de I'index 1
Participation partielle au 2
grasp
Pince pollicidigitale 3
Abduction active 4
Exagération du tonus Dans tous types de 0
rmanipulations
Que les manipulations fines I
Seulement a la course ouala | 2
rarche
Absent 3
Fonction bimanuelle Aucune 0
Faible participation 1
Pst dans toutes les fonctions 2

sauf AVQ

Aucune limité dans les AVQ

Totale (score total : 24)
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9.10. Annexe 9
Lettre d’information aux parents

Madame, Monsieur,
Le présent document décrit 'étude a laquelle il vous est proposé, a vous et votre enfant, de
participer. Il résume les informations actuellement disponibles en répondant aux différentes questions

que vous pouvez vous poser dans le cadre de votre participation a cette recherche.

Pourquoi propose-t-on & mon enfant de participer a I'étude ?

L'hémiplégie est I'une des principale cause de handicap moteur chez I'enfant. Ce dernier n'a
pas appris a utiliser son membre supérieur, on parle alors de phénoméne de « learned non-use » :
une partie du déficit moteur est en fait lié au 'absence d'apprentissage du mouvement. L'enfant
n'investit pas ou peu la motricité du membre hémiplégique et I'on observe alors un développement
asymetrique des fonctions motrices des membres supérieurs dans la vie quotidienne.

En rééducation, une méthode s’appuie sur ce phénoméne du « learned non-use ». Il s'agit de
la Thérapie par la Contrainte Induite (TCI). Elle repose sur deux principes : la contention du membre
sain d'une part et la rééducation intensive du membre atteint d'autre part. Cette technique de
rééducation, utilisée depuis de nombreuses années, permet d'améliorer les capacités du membre
hémiplégique. Pour étre efficace, la durée de la TCI est importante, et la pratiqgue uniqguement en
séance supervisée par un thérapeute ne semble pas suffisante. Lintroduction de cette TCI a la

maison permet d'augmenter le temps de rééducation, et donc de la rendre plus efficace.

Quel est I'objectif de I'étude ?
Notre étude évalue différentes modalités de mise en place de la thérapie par contrainte induite
au domicile.

Comment va se dérouler I'étude ?

Aprés une premiére consultation, vous bénéficierez d’'un temps d'initiation a la thérapie par la
contrainte induite avec un ergothérapeute (2 demi-journées en consultation). Puis, I'étude débutera.

Vous proposerez & votre enfant quotidiennement une séance de TCIl. Pour agrémenter les
séances de TCI, nous vous donnerons frois programmes de jeu différents. Le premier programme de
jeu sera a réaliser sur une durée de 4 a 7 semaines, le deuxiéme programme de jeu sera a réaliser
sur une durée de 5 & 8 semaines, puis le demier programme de jeu sera a réaliser sur 5 semaines.

Parallélement & la TCI, votre enfant devra poursuivre sa rééducation habituelle.

Paraphe
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Tout au long de I'étude, vous devrez remplir un carnet de bord chaque jour. Vous devrez
egalement réaliser des mesures simples une fois par semaine pour évaluer les progrés de votre
enfant.

Votre enfant sera vu en consultation avec le médecin et I'ergothérapeute avant I'entrée dans

I'étude et & chague changement de programme de jeu (4 fois au total).

Quels sont les bénéfices attendus ?

Mous souhaitons trouver la meilleure modalité qui permettrait de faciliter la mise en place de la
TCI au domicile.

Pour votre enfant et vous, vous bénéficierez de [I'apprentissage d'une technique de

rééducation efficace chez I'enfant, et qui a tout intérét a étre débutée chez le trés jeune enfant.

L'étude comporte-t-elle des risques ?
L'étude comporte peu de risque.

Le gilet d'immobilisation du bras non héemiplégigue est généralement bien toléré car il est fait
dans un matériau souple et est ajusté & la taille de 'enfant. Néanmoins, il pourrait &tre observé des
irritations sur la peau liées a la chaleur.

A partir de 3 ans, les chutes sont moins fréguentes et ainsi le risque de tomber avec le gilet de
contrainte est faible. Toutefois, nous adapterons le type de contrainte selon les capacités de marche
de I'enfant (manchon avec coude libre pour permettre un appui sur le membre si chutes fréquentes).

L'étude comporte-t-elle des contraintes particuliéres ?

Oui, car I'étude repose sur la disponibilité des parents qui doivent trouver le temps nécessaire
pour réaliser la TCI et le programme de jeu & la maison, et ceci pendant une durée relativement
longue (14 & 20 semaines).

L'autre contrainte est liee aux consultations nécessaires dans le cadre de I'étude. Pour
minimiser ce nombre, la majorité des evaluations sera réalisée au domicile par les parents sous la
forme de guestionnaire & remplir ou exercices gestuels a filmer ou photographier selon un protocole

précis.

Quelles sont les conditions de participation a la recherche ?

Elle concerne des enfants de 3 & 5 ans, afteints d’hémiplégie unilatérale sur paralysie
cérébrale, suivis en structure médico-sociale ou en externe au SSR Marc Sautelet et bénéficiant d'un
suivi hebdomadaire en kinésithérapie et/ou ergothérapie.

Nous vous informons que votre participation implique gue vous soyez inscrit dans le fichier
national des personnes gui se prétent & des recherches biomédicales prévues par l'article L1121-16

2
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Nous vous informons que votre participation implique que vous soyez inscrit dans le fichier
national des personnes qui se prétent a des recherches biomédicales prévues par I'article L1121-16
du code de la santé publigue. Vious avez la possibilité de vérifier auprés du ministére de la santé,
I'exactitude des données vous concernant présentes dans ce fichier ainsi que la destruction de ces

données au terme du délai prévu par la loi.

Quels sont les droits de mon enfant en tant que participant a I'étude ?

Vous étes libre d'accepter ou de refuser la participation de votre enfant & cette recherche sans
avoir a vous justifier. Vous n'étes pas obligé de nous donner votre décision tout de suite ; vous
disposez du temps que vous estimez nécessaire pour prendre votre décision. En cas d'acceptation,
VOUS pourrez a tout moment revenir sur votre décision, sans nous en préciser la raison.

Par ailleurs, vous pourrez obtenir au cours ou a l'issue de la recherche, communication de vos
données en les demandant par écrit au Docteur HEYMANM.

Dans le cadre de la recherche, un traitement de vos données personnelles sera mis en ceuvre
pour permettre d'analyser les résultats de I'étude au regard de I'objectif de cette derniére qui vous a
été présenté. A cette fin, les données médicales vous concernant ou tout autre type de données
existantes seront transmises au promoteur de la recherche ou aux personnes ou société agissant
pour son compte en France ou a I'etranger. Ces données seront identifiées par un numeéro de code et
de la premiére lettre du nom et prénom de votre enfant. Ces données pourront également, dans des
conditions assurant leur confidentialité, étre transmises aux autorités de santé francaises.

Conformément aux dispositions de la loi relative a l'informatigue, aux fichiers et aux libertés,
vous disposez d'un droit d'accés et de rectification. Vous disposez également d'un droit d’opposition a
la transmission des données couvertes par le secret professionnel susceptibles d'étre utilisées dans le
cadre de cette recherche et d'étre traitées. Ces droits s'exercent auprés du meédecin qui vous a
proposé de participer & cette étude.

Si vous le souhaitez, vous obtiendrez communication des résultats globaux de I'étude 4 la fin

de celle-ci qui vous seront alors transmis par courrier.

Faitd ..o B 1200

Signatures des parents, précédées de la mention « Lu et approuvé »
Mére Pére

Paraphe
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9.11. Annexe 10
Formulaire de consentement

Formulaire de consentement de participation a une recherche
impliquant la personne humaine
«Thérapie par la contrainte induite & domicile : impact des scénarios de
jeu, élaborés a partir des résultats de I'AHA, sur I'efficacité et la tolérance
de la contrainte induite. Une étude SCED en ligne de base multiple chez

I'enfant hémiplégique de 3 a5 ans.»

Promoteur : CHRU Lille
Centre investigateur : Soins de Suite et Réadaptation APF Marc Sautelet
Investigateur principal : Dr Isabelle HEYMANN
Soins de Suite et Réadaptation APF Marc Sautelet 10 Rue du Petit Boulevard,
59650 Villeneuve-d'Ascq

Nous soussignes,

Madame .

et MONSIBUT ..o s s

parents et repréSentants [BgaUX 08 ... o s memessessssens

acceptons librement et volontairement que notre
enfant .. participe a la recherche impliquant la personne
humaine intitulée :

« Thérapie par la contrainte induite & domicile : impact des scénarios de jeu, élaborés a
partir des résultats de 'AHA, sur l'efficacité et la tolérance de la contrainte induite. Une étude
SCED en ligne de base multiple chez I'enfant hémiplégique de 3 a5 ans. »

dont le CHRU de Lille est le promoteur et qui m'a été proposée par le Docteur/Professeur
(NOM,COOTHONMMEES) ... .ot iii it et ea et eaeibn e s e et mm ettt a bbbt s e b bn s e b neaeas
Etant entendu que :

- Le médecin qui nous a informés et a répondu a toutes nos questions, nous a préciseé que la
participation de notre enfant & cette étude est libre et qu'il peut arréter d’y participer a tout
moment en informant préalablement son médecin.

1
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- Nous avons été clairement informés des éléments suivants : But de la Recherche-
Méthodologie- Durée de participation- Bénéfices attendus- Contraintes- Risques prévisibles.

- Nous avons bien compris que pour pouvoir participer & cette recherche, notre enfant doit
étre affilié(e) a un régime de sécurité sociale ou étre ayant-droit d'un assuré social. Nous
confirmons gue c'est bien le cas.

- Si nous le souhaitons, nous serons informés par le médecin des résultats globaux de cette
recherche selon les modalités figurant dans la note d'information qui nous a remise.

- Notre consentement ne décharge en rien le médecin et le promoteur de I'ensemble de leurs
responsabilités et nous conservons tous nos droits garantis par la loi.

- Un délai de réflexion raisonnable nous a été laissé afin de confirmer ou non la participation
de notre enfant a I'étude

Signatures des représentants, précedées de la mention « lu et approuvé » :

Mére Pére

Signature du medecin investigateur ou du médecin qui le représente (barrer la mention
inutile), précédée de la mention « lu et approuveé » :

Le présent formulaire est réalisé en trois exemplaires, dont un est remis & lintéressé. Un exemplaire sera
conservé par linvestigateur ; le dernier sera conservé par le promateur en toute confidentialité, conformément &
la loi

2
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9.12. Annexe 11
Visite d’inclusion V0

[ crruule | TCI-SCENARIO [ Patient n° . . | CHRU Lille TCI-SCENARIO Patient n° . .
Injection toxines :
5 ¥ =
[ Visite d’inclusion V0 ] Date : .J......
Date de l'inclusion . ./../.... Muscles injectés au membre | Dose (UI) | Muscles injectés au membre | Dose (Ul)
. supérieur inférieur
1. Interrogatoire :
Année de naissance : 20. . Age a linclusion : ... ans
Poids de naissance: ....g
Terme & la naissance : . . SA
Sexe :
Antécédents :
Type de rééducation en cours :
Diagnastic :
Coté hémiplégique QOui/Non Fréguence
Etiologie Kinésithérapie
Atteinte membre inférieur, type Ergothérapie
Psychomotricité
Autres atteintes
QOrthophonie
Imagerie cérébrale,
si disponible Exercices & la maison
Traitements médicamenteux : Ate S
DCI Posologie Début et fin de traitement
Prise en charge en structure médico-sociale : oui / non
2/47 3/47



CHRU Lille

TCI-SCENARIO

Patientn® . .

Appareillage :

Type

Rythme

Membre supérieur

Membre inférieur

Mode de vie :

Scolarité et mode de garde :

Composition familiale :

Fréres/soeurs Age

ATCD

Mode de garde/scolarité

Mode de vie des parents

Mére

Pére

Métier

Volume horaire
travaillé /semaine

Disponibilité des
parents *

*Concernant la disponibilité des parents : demander aux parents s'ils peuvent étre

disponibles pour s'occuper exclusivement de leur enfant pour 7 séances d'au moins 1

heure réparties en 4 a 7 jours sur la semaine (c'est-a-dire, possibilité de faire 2 séances le

méme jour 2 jours dans la semaine, le week-end par exemple, pour rattraper 2 jours de

semaine pendant lesquels les séances n'ont pas pu étre réalisée).

4/47

CHRU Lille TCI-SCENARIO Patientn® . .
2.  Structure et fonction corporelle :
Amplitudes articulaires | Déformations Présent / absent Degré
Limitation de la rotation externe d'épaule
Flessum de coude
Limitation de la supination
Inclinaison radiale ou ulnaire de poignet
Flessum de poignet
Pouce adductus
Rétraction fléchisseurs des doigts
Cols de cygne
Autres
Spasticité : échelle d’Ashworth modifiée (annexe) | Présent / absent Ashworth
Abducteurs
Adducteurs
- Fléchisseurs
Epaule E
Rétropulsion
Rotation interne
Rotation externe
Fléchisseurs
i Extenseurs
Pronateurs
Supinateurs
i Fléchisseurs
Poignet
Extenseurs
Fléchisseurs des doigts
Extenseurs des doigts
Main Muscles intrinséques

Fléchisseur du pouce

Extenseur du pouce

5/47
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CHRU Lille TCI-SCENARIO Patientn® . .

Classification de Corry: Paosition du pouce au repos, poignet en position
neutre (entourer le niveau de I'enfant)

Score |Description

0 Pouce en face de la téte du V& métacarpien

Pouce en face de la téte du IVé métacarpien

1
2 |Pouce en face de la téte du lllé métacarpien
3 Pouce en face de la téte du ll1& métacarpien

Articulation interphalangienne du pouce située entre 0 et 1cm de la paume dans
le plan frontal

Articulation interphalangienne du pouce située entre 1 et 1,9cm de la paume

dans le plan frontal

Schéma clinique du membre supérieur hémiplégique au repas selon I'échelle Bard-
Chaléat (annexe):

Test de la stéréognosie, inspiré du Pick Up Test modifié de Delton, adapté pour les
enfants dés 3 ans (annexe)

CHRU Lille TCI-SCENARIO Patient n® . .

Evaluation de la nécessité d'une orthése de posture de la main :

Non Oui Si oui : objectifs

Poignet

Doigts (lI-V)

Pouce

=> Confection de l'orthése de posture si nécessaire

3. Capacités

Mettre des jetons dans une tirelire : (M-ABC)

Main non hémiplégique Main hémiplégique

Essai n°l n°2 n°1 n°2

Temps (secondes)

Note

E : échec
R : refus
| : Inapproprié

Remargues

Enfiler des cubes : (M-ABC)

Main non hémiplégique Main hémiplégique

Nombre d'objets reconnus

Essai

n°1 n°2

Temps

Temps (secondes)

Remargues

Note

Physical Rating Scale (annexe) : Faire passer le PRS. Aprés cotation, imprimer les
résultats, les dater et les joindre dans le classeur.

Score : ... /24

6/47

E: échec
R : refus
| : Inapproprié

Remargues

7147
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| CHRU Lille TCI-SCENARIO Patient n® . .

4. Performances

Manual Ability Classification System (MACS) : (entourer le niveau de l'enfant)

Niveau | Description

1 Manipule facilement les objets et avec succés

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

Manipule les objets avec difficulté; a besoin d'aide pour préparer et/ou madifier

les activités.

Manipule une sélection limitée d'objets faciles & utiliser dans des situations
v adaptées.
v Ne manipule pas les objets et a une habileté sévérement limitée pour performer

méme des actions simples.

(Mini MACS 1-4 ans et MACS 4-18 ans. Aide a la cotation en annexe)

Gross Motor Function Classification System (GMFCS) : (entourer le niveau de 'enfant)

Niveau | Description

1 Marche sans restriction de mouvements

1} Marche avec restriction de mouvements

1] Marche avec aide technigue a la marche

Mobilité autonome avec restriction des mouvements ; peut utiliser une aide
v
motorisée

A" Déplacement en fauteuil roulant manuel, poussé par un adulte.

(GMFCS 2-4 ans et 4-6ans. Aide a la cotation en annexe)
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Mini CHEQ : Faire passer le Mini CHEQ sur ordinateur. Imprimer les résultats, les dater et
les joindre dans le classeur.

Mini CHEQ Nombre d'activités réalisées a 21
\mprimer le résulat et une main
S Erasegoier S Nombre d'activités réalisées & 121
Seitn deux mains
Nombre d'activités réalisées avec 21
aide
Moyenne fonction de la main® 14
Moyenne temps pour I'activité" 14
Moyenne géne ressentie® 14

Difficultés rencontrées :

=> Réfléchir aux actions du Mini CHEQ pendant lesquelles I'enfant est en difficulté pour
aider & I'élaboration de la GAS

Assisting Hand Assessment (AHA) : Faire passer I'AHA. Aprés cotation, imprimer les
résultats, les dater et les joindre dans le classeur.

Score rempli & posteriori le ./.[....par .......... (Initiales de I'ergothérapeute) :

Les quatre prochains items de I'AHA qui vont s'améliorer sont :

Item Score

9/47
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5. Participation

Difficultés dans la vie quotidienne : Quelles sont les difficultés rencontrées dans la vie
quotidienne, en lien avec l'atteinte du membre supérieur ? (selon parents) :

10/47
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Patientn® . .

6. Criteres d'inclusion et de non-inclusion :

e " -

Paralysie cérébrale unilatérale

Age:3a5ans

Hémiplégie stabilisée

Souhait des parents de participer activement & une rééducation

au domicile

Parents disponibles pour la TCI au domicile avec leur enfant (7

fois une heure de TCI réparties sur 4 & 7 jours)

| I

=> Si un «non»,

non-inclusion du patient.

Critéres d'exclusion

Paralysie cérébrale bilatérale (atteinte des deux membres

supérieurs), ou tout autre atteinte orthopédique du membre
non hémiplégique

Hémiplégie massive avec absence de capacité de préhension
(n"obtient pas le minimum de 3/4 a l'item « tient » de 'AHA)

Enfant qui a déja benéficié de TCI

Enfant qui bénéficie d'une prise en charge en ergothérapie,
pour rééducation de son hémiplégie, > 1 heure par semaine

Mangque de motivation parentale

Troubles attentionnels ou du comportement

Injection de toxine botulique dans le membre supérieur dans
les 4 mois précédents

Pathologie évolutive

Oui Non

=> Si un « oui », non-inclusion du patient.

11/47
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Patient n® . .

7. Information et consentement des parents et de I’enfant :

Fait le

Information orale

Information écrite (& signer)

Consentement de participation & I'étude (& signer)

Consentement du droit & la vidéo (& signer)

8. Essayage du gilet de contrainte induite :

Numéro de gilet choisi :

Remarques :

12/47
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9.13. Annexe 12

Visites de suivi (V1, V2 et V3 identiques)

[ CHRULile

TCI-SCENARIO Patient n*

Visite de suivi V1

Initiales du médecin :

Initiales de I'ergothérapeute :

1. Interrogatoire :

Cette visite a lieu le premier lundi de la phase B,date : ../ ./....

Modifications

Qui / Non Si oui, lesquelles ?

Thérapeutiques

Séances de rééducation
habituelles

Appareillage

Mode de vie

Ressenti des parents sur la premiére phase au travers de questions ouvertes :

- Comment votre enfant a-t-il vécu la rééducation & domicile ?

- Comment avez-vous vécu la rééducation au domicile ?

20/47
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Réle d rent; I B TCI:
- Quel réle avez-vous joué au cours des séances de TCI ?
Pose de la contrainte Oui / Non
Au début
Encouragements verbaux Au milieu
Alafin
Au début
Aide physique pour guidage de la main Au milieu
Alafin
Au début
Aide physique pour le maintien des objets Au milieu
Alafin

Autre

2.  Structure et fonction corporelle :

Mesure des principales amplitudes articulaires et déformations du membre supérieur :

Présent / absent

Degré

Limitation de la rotation externe d’épaule

Flessum de coude

Limitation de la supination

Inclinaison radiale ou ulnaire de poignet

Flessum de poignet

Pouce adductus

Rétraction fléchisseurs des doigts

Cols de cygne

Autres

21/47

114



CHRU Lille

TCI-SCENARIO

I Patient n°

Spasticité : échelle d’Ashworth modifiée (annexe)

Groupes musculaires

Présent / absent

Ashworth modifiée

Epaule

Abducteurs

Adducteurs

Fléchisseurs

Rétropulsion

Rotation interne

Rotation externe

Coude

Fléchisseurs

Extenseurs

Pronateurs

Supinateurs

Poignet

Fléchisseurs

Extenseurs

Main

Fléchisseurs des doigts

Extenseurs des doigts

Muscles intrinségues

Fléchisseur du pouce

Extenseur du pouce

le niveau de I'enfant)

Classification de Corry : Position du pouce au repos, poignet en position neutre (entourer

Score |Description

0 |Pouce en face de la téte du Vé métacarpien

Pouce en face de la téte du IVé métacarpien

Pouce en face de la téte du lllé métacarpien

le plan frontal

1
2
3 Pouce en face de la téte du llé métacarpien
4 |Articulation interphalangienne du pouce située entre 0 et 1cm de la paume dans

dans le plan frontal

5 |Articulation interphalangienne du pouce située entre 1 et 1,9cm de la paume
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Patient n°

Schéma clinique du membre supérieur hémiplégique au repos, selon I'échelle Bard-

Chaléat (annexe) :

Test de la stéréognosie, inspiré du Pick Up Test modifié de Delton, adapté pour les

enfants dés 3 ans (cf annexe)

Main non hémiplégique

Main hémiplégique

Nombre d'objets reconnus

Temps

Remarques

Physical Rating Scale : Faire passer le PRS. Aprés cotation, imprimer les résultats, les

dater et les joindre dans le classeur.

Score : ... 124

Evaluation de I'orthése de posture de main :

Adaptations nécessaires ?

3. Capacités

Mettre des jetons dans une tirelire :

Main non hémiplégique

Main hémiplégique

Essai n°1

n°2

n°l

n°2

Temps (secondes)

Note

E : échec
R : refus
1 : Inapproprié

Remarques
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Enfiler des cubes :

Essai

Temps (secondes)

Note

E : échec
R : refus
| : Inapproprié

Remarques

4. Performances

Manual Ability Classification System (MACS) : (entourer le niveau de I'enfant)

Niveau | Description

| Manipule facilement les objets et avec succés

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

Il [Manipule les objets avec difficulté; a besoin d'aide pour préparer et/ou modifier
les activités.

| CHRU Lille TCI-SCENARIO Patient n®

Mini CHEQ

Faire passer le Mini CHEQ sur ordinateur. Imprimer les résultats, les dater et les joindre
dans le classeur.

Mini CHEQ Nombre d'activités réalisées a 21
Imprimer le résultat et une main
le sauvegarder sur Nombre d'activités réalisées & 121
ek deux mains
Nombre d'activités réalisées avec 21
aide
Moyenne fonction de la main® 14
Moyenne Jtemps pour l'activité” 14
Moyenne .géne ressentie” 14

Assisting Hand Assessment (AHA) : Faire passer I'AHA. Aprés cotation, imprimer les
résultats, les dater et les joindre dans le classeur.
Score rempli & posteriori le ..[./.... par .......... (Initiales de I'ergothérapeute) :

Quatre prochains items de 'AHA qui vont s'améliorer :

Item Score

IV |Manipule une sélection limitée d'objets faciles & utiliser dans des situations
adaptées.

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

(Mini MACS 1 - 4 ans et MACS 4 - 18 ans. Aide a la cotation en annexe)

Gross Motor Function Classification System (GMFCS) : (entourer le niveau de I'enfant)

Niveau | Description

1 Marche sans restriction de mouvements

1} Marche avec restriction de mouvements

11l Marche avec aide technigue & la marche

v Mobilité autonome avec restriction des mouvements ; peut utiliser une aide
motorisée

v Déplacement en fauteuil roulant manuel, poussé par un adulte.

(GMFCS 2-4 ans et 4-6ans. Aide a la cotation en annexe)
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5. Recueil des informations de la phase A :

Date Remarques
Date :
Lecture du carnet de
suivi de I'enfant Reécupérer la premiére partie du

carnet

Récupération des films

GAS et documents Mini | Date :

CHEQ

6. Présentation du jeu dirigé : les scénarii

Voici ce que nous devons expliquer aux parents avant le début de la deuxiéme phase de
I'étude. Donner la deuxiéme partie du carnet.

a) Pourquoi un jeu dirigé ?
« Dans le cadre de la progression de votre enfant, nous vous proposons maintenant des

exercices supplémentaires. Ils sont plus ciblés sur le ou les mouvements & travailler. Ces
exercices prennent la forme de petits scénarii de jeu. »

b) Le scénario, qu'est-ce que c'est ?

« Le scénario c'est une petite histoire a raconter et a jouer. Il s'agit d'un kit qui contient
la trame d'une histoire, des objets adaptés aux mouvements a entrainer et une fiche
meémo des points clés du scénario. »

c) Elaboration des scénarii : que dire aux parents ?

« Le scénario permet d’entrainer un ou plusieurs gestes. Le choix des mouvements est le
résultat d'une collaboration entre vous et I'équipe médicale. Le scénario a donc été
élaboré selon : l'analyse des performances de I'enfant a l'aide de I'AHA, l'analyse de la
Mini-CHEQ, I'observation de I'enfant lors de la phase d'initiation, le choix de I'action cible,
définie comme objectif & améliorer lors de la premiére consultation (GAS). »
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d) Présentation du scénario de I'enfant et remise de la feuille explicative du
scénario

(Présenter le scénario de I'enfant aux parents, le faire avec I'enfant puis inclure fa fiche
mémo dans le carnet de suivi et le classeur d'observation).

e) Présentation des conseils de guidance parentale pour les séances de TCI -

« Voici des conseils pour les séances de TCI avec scénarii :
Assurez-vous de disposer de suffisamment de temps (30 minutes minimum) avant de
commencer la séance.

Choisissez avec votre enfant le scénario du jour avec lequel il veut jouer.

Installez-vous confortablement, votre enfant sur vos genoux, vous étes derriere lui.
Cela l'aide & canaliser son attention et renforce le moment de partage. Vous pouvez
également disposer un miroir devant vous et vatre enfant pour renforcer sa
concentration et vous aider a bien voir ses gestes.

Intégrez I'enfilage du gilet de contrainte au jeu. En ritualisant ce moment, au travers du
jeu, il sera mieux accepté. Vous pouvez par exemple dire que vous enfiler le déguisement,
selon le théme chaisi par votre enfant.

Orientez votre enfant, I'hémicorps en avant. Cela l'aide dans la réalisation des gestes.

Guidez votre enfant dans les gestes. Si nécessaire, vous pouvez :
- Soutenir le geste,
- Corriger le geste
- Finir le geste.

En effet, certains gestes seront difficiles a faire pour votre enfant au début. Avec votre
aide pour ces gestes difficiles, il prendra plaisir car aura le sentiment d'étre efficace et

petit & petit, il progressera.
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Encouragez votre enfant : il prendra d'autant plus de plaisir si vous le valorisez, le
félicitez. Méme lorsqu'il ne parvient pas a aller au bout du geste, c'est important d'étre
positif.

Soyez & I'écoute de votre enfant. N'hésitez pas a changer de scénario, & le modifier pour
rester dans le plaisir et le jeu. Les différents exercices du scénario peuvent étre faits dans

un ordre différent.

Vivez ce moment avec lui, prenez plaisir ! »

»Début de la phase B
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