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Introduction

Selon 1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), il y aurait environ 1.3
milliards de personnes en situation de handicap important dans le monde, ce qui
représente 1 personne sur 6. Celles-ci doivent faire face a des inégalités en ce qui

concerne la santé (1) .

L’OMS définit le handicap via le mod¢le de la Classification Internationale
du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) (Annexe 1). Ce modele met
en évidence des composantes de santé de I’individu : “ les fonctions organiques qui
désignent les fonctions physiologiques des systémes organiques, incluant les
fonctions psychologiques. Nous trouvons également les structures anatomiques qui
désignent les parties du corps humain comme les organes, les membres et leurs
composantes “(2). Les catégories de fonctions pouvant étre concernées sont : les
fonctions mentales, sensorielles et de la douleur, de la voix et de la parole, des
systémes cardiovasculaire et hématologique. D’autres catégories sont également
reprises dans la classification comme les fonctions immunologique et respiratoire,
les systemes digestif, métabolique et endocrinien, les fonctions génito-urinaires et
reproductives, les fonctions neuro musculo squelettiques et liées au mouvement
mais aussi les fonctions de la peau et des structures connexes (3). Il en résulte une
possible atteinte des structures anatomiques liées aux précédentes fonctions
évoquées. Enfin, “les déficiences correspondent aux problémes des fonctions
organiques ou des structures anatomiques, comme un écart ou une perte

importante” (2).

La CIF classe également les activités, définies par la capacité de réaliser des
activités de la vie quotidienne. La participation correspond a la participation a des
activités de la vie quotidienne dans la vie réelle des personnes, autrement désignée
par la performance (2). On parlera de restriction de participation et de limitation
d’activités lorsque le probléme de santé impactera 1’individu au cours de sa vie. Il

existe des items qui regroupent les domaines sujets a des variations de capacite et



de performance comme 1’apprentissage et 1’application de connaissances, la
réalisation de tches et exigences générales, lacommunication, la mobilite, les soins
personnels, la vie domestique, les interactions et relations interpersonnelles, les

grands domaines de la vie ainsi que la vie communautaire, sociale et civique (4).

Ces domaines sont mis en lien avec les facteurs personnels, définis par ce
qui caractérise lI'individu comme “le sexe, la race, 1'age, la condition physique, le
mode de vie, les habitudes, I'éducation recue, le mode d'adaptation, lI'origine sociale,
la profession, le niveau d'instruction ainsi que I'expérience passée et présente” (5).
Il'y a également une mise en lien avec les facteurs environnementaux, qui désignent
I’environnement dans lequel I'individu vit. Ces facteurs présentent différents

aspects selon des critéres physiques, psychologiques, sociaux et comportementaux

(6).

Un handicap peut mener a des déficiences qui peuvent étre congénitales ou
acquises. Ces types d’atteintes se différencient par la date d’apparition, un handicap
est dit congénital si les signes de la maladie sont présents deés la naissance alors que
le handicap dit acquis se manifestera plus tard (durant I’enfance ou a I’age adulte)
(7). Parmi les personnes atteintes de pathologies neuromusculaires, il y a 2 a 3
naissances sur 1000 atteintes de paralysie cérébrale (8), 2 a 3 naissances sur 100 000
dans les pays en voie de développement d’amyotrophie spinale (9) ou encore 3 a 4
naissances sur 100 000 atteintes de dystrophies musculaires tel que de DUCHENNE
ou de BECKER (10).

La paralysie cérébrale est la principale cause de déficience motrice chez
I’enfant. Elle se définit par des troubles permanents du mouvement et de la posture
avec une atteinte non progressive d’un cerveau en développement. Celle-ci peut se
manifester de la naissance jusqu’a I’age de 2 ans (11,12). Il existe différents facteurs
de risque anténataux tels que les restrictions de croissance intra-utérine, les
infections intra-utérines et la reproduction avec assistance médicale (fécondation
in-vitro). Des facteurs de risques périnataux sont présents comme la prématurité,

I’inhalation du méconium, 1’encéphalopathie hypoxique-ischémique ou les crises
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néonatales (13). Différentes formes d’atteintes sont répertoriées telles que la forme
spastique (qui représente 85 a 90% des paralysies cérébrales), la forme dystonique
(7%) ainsi que la forme ataxique (4%). Des formes mixtes sont également possibles.
Le tableau clinique différe selon la topographie, il existe une atteinte unilatérale ou
bilatérale (11,14). Les principaux symptomes retrouvés dans ces pathologies sont
la spasticité, la dystonie, I'hyper-réflexie, 1’hypotonie, I’hypertonie, la faiblesse
musculaire ou encore les troubles de la coordination. De plus, des troubles associés
tels que la douleur, des déficiences intellectuelles, de 1’épilepsie, des troubles
orthopédiques, ainsi que des troubles visuels et auditifs sont également présents
chez ces patients (15). En lien avec ces symptdmes, la qualité de vie est aussi un
facteur a prendre en compte. L’environnement social et 1’aspect psychologique sont
de moins bonne qualité chez les patients atteints de paralysie cérébrale par rapport
a un individu sain (16). La qualité de vie est également en lien avec le niveau de
fonction motrice (17). Le niveau d’éducation et les déficits intellectuels montrent

aussi une relation avec la fonction motrice globale (18).

Concernant 1’amyotrophie spinale, elle se caractérise par une atrophie
musculaire progressive a la suite de la degenérescence des motoneurones dans la
corne antérieure de la moelle épiniére. (9) Cette maladie autosomique récessive est
la cause d’une mutation du gene SMN1 sur le chromosome 5. Il existe un score de
0 a4 permettant d’évaluer la sévérité de la pathologie, 0 étant la forme la plus sévére
a 4 étant la forme la plus légére (19). Les nourrissons de type O présentent la forme
la plus grave et vont nécessiter une aide respiratoire constante. Ceux-ci ne
survivront pas plus de six mois aprés leur naissance. L’amyotrophie musculaire de
type 1, forme appelée de Werdnig-Hoffmann, représente 80% des cas, est la plus
courante. Le tonus musculaire est trop faible et le développement moteur
insuffisant. L’enfant décéde lors de sa deuxiéme année d’une insuffisance
respiratoire car les muscles intercostaux sont trop faibles pour subvenir aux besoins
de ventilation. La forme de type 11 connue sous le nom de maladie de Dubowitz est
diagnostiquée entre 7 et 18 mois chez le nourrisson, et les individus atteints de cette

maladie peuvent vivre jusqu’au début de 1’dge adulte (20). Comme pour les



personnes atteintes de type Ill, ils présentent une déficience motrice qui apparait au
fil du temps, du fait des difficultés rencontrées par de mauvaises contractions
musculaires et donc une condition physique limitée (21). lls présentent également
des problemes orthopédiques tel que la scoliose. Le type Il1 est cependant capable
de se tenir assis, debout et de marcher avec une aide si nécessaire. La fonction
motrice décline petit a petit a ’4ge adulte. Enfin, le type IV de I’amyotrophie
musculaire représente 5% des patients atteints, diagnostiqué environ lors de la
vingtieme année ou plus (20). L’insuffisance respiratoire est la cause de décés des
individus atteints de cette pathologie, due a la dégénérescence progressive des

muscles respiratoires.

Les dystrophie musculaire (on parlera ici de DUCHENNE, la plus fréquente
chez I’enfant (22), et de BECKER) sont des pathologies neuromusculaires
autosomiques récessives liées au chromosome X. Elles sont progressives et
invalidantes (23), touchant les muscles squelettiques, les muscles du tronc puis les
muscles cardiaques et respiratoires (24). Les signes et symptémes sont présents au
début du développement de I’enfant. Ces derniers vont s’amplifier durant la vie et
sont caractérisés par un retard au niveau psychomoteur avec une apparition tardive
de la marche, la présence de chutes qui peuvent par la suite causer des fractures.
Leur démarche est dandinante. Ils présentent un affaiblissement musculaire
proximal et distal, et au stade tardif la perturbation de leurs fonctions respiratoires
qui entraine le déces du patient (25). Des troubles sont aussi associés a la maladie
tels que la cognition, le langage, la communication, 1’apprentissage et le
comportement. La dystrophie musculaire de DUCHENNE se distingue de la
dystrophie musculaire de BECKER par une faiblesse musculaire moindre et un
tableau clinique qui s’installe plus tardivement (vers 1’dge de 12 ans) (26). Ces
signes et symptémes se développent chez un sujet jeune, qui peut vite éprouver une
difficult¢ dans I’autonomie, dans les activités de la vie journaliére ainsi que dans
son épanouissement personnel. Afin de leur permettre une intégration sociale

adéquate, la pratique de I’activité physique adaptée peut étre envisagée (27).



Pour I’ensemble de ces maladies neuromotrices, une prise en charge a vie
est nécessaire afin permettre la prévention, le ralentissement d’apparition de
symptdmes mais aussi de garder une certaine autonomie de vie (28). Une prise en
charge pluridisciplinaire  composée de  kinésithérapie, d’ergothérapie,
d’orthophonie ou encore de port d'attelles viendra compléter la prise de
médicaments et d’interventions plus invasives (29). Il existe aussi d’autres
méthodes de traitements, notamment 1’activité physique individuelle ou en groupe
qui permet a la fois de prévenir I’apparition de problémes de santé liés au handicap
des individus, mais aussi d’améliorer I’image que la personne a d’elle-méme, tant
sur le plan physique, psychologique et social (30). Les activités de groupe en
général permettent un phénomeéne d’inclusion et de participation, ¢’est ainsi que des

amitiés se creent (30).

Selon I’OMS, I’activité physique est définie comme “tout mouvement
corporel produit par les muscles squelettiques qui requiert une dépense d’énergie”
(31). 1l existe des recommandations sur le volume d’activité physique nécessaire
par jour pour prévenir différentes pathologies ainsi que de bénéficier des bienfaits
de celle-ci. Ces recommandations sont de 150 a 300 minutes d’activité physique a
intensité modérée ou 75 a 150 minutes a intensité élevée ou bien une combinaison
équivalente d’intensité modérée et élevée pour des adultes sains ou en situation de
handicap de 18 a 64 ans (31). Pour les enfants et adolescents atteints de handicap,
les recommandations sont d’au moins 60 minutes par jour d’intensit¢ modérée a
soutenue (31). Les personnes en situation de handicap ont donc elles aussi un
volume a atteindre et pour cela elles ont accés a ce que 1’on appelle les activités

physiques et sportives adaptées.

Les activités physiques et sportives adaptées comme leur nom I’indique
correspondent a différentes activités physiques et sportives ayant une adaptation
dans plusieurs parametres selon le degré de handicap physique et/ou mental des
pratiquants. Plusieurs sports sont actuellement développés et adaptés en fonction

des atteintes, besoins et capacités des pratiquants. Cela implique un ajustement des



regles, une conformité du matériel utilisé mais surtout un état physique et une

compréhension du sport pratiqué par ces derniers (32).

Il a ét¢ démontré que ’activité physique adaptée permet d’améliorer la
force, I’endurance musculaire, 1’équilibre et ainsi de limiter le risque de chutes,
ainsi que I’indépendance fonctionnelle chez les personnes agées (33). Des effets
positifs ont également été observés chez des enfants présentant une paralysie
cérébrale. Leur qualité de vie (34) s’est améliorée avec une pratique d’activité
physique d’un point de vue cognitif et de performance scolaire (35). Cette pratique
joue donc un réle important sur I’aspect psycho-social chez une personne atteinte
d’une pathologie neuromusculaire. A I’inverse, une sédentarité et une inactivité
physique trop importante entrainent des risques de développer des maladies
chroniques telles que I’obésité, des maladies métaboliques comme le diabéte, des
cancers ou encore des maladies et désordres mentaux (36). Il en va de méme pour
les personnes atteintes de pathologies neuromusculaires, étant elles a risque de
développer des maladies cardiovasculaires, du diabéte de type 11, de 1I’obésité et de
I’hypertension artérielle (37,38).

Aujourd’hui, il existe une multitude de sports adaptés comme le tennis, le
rugby ou le basket-ball en chaise roulante, la boccia, I’escrime. .. Mais chaque sport
nécessite une certaine force, agilité et mobilité des membres et du corps pour sa
pratique. Le basket-ball en chaise roulante se pratique en déplacement manuel (39),
le tennis fauteuil nécessite en plus de tenir une raquette lors des déplacements (40),
et ceci n’est pas forcément a la portée de personnes atteintes de déficiences motrices
séveres. D’autres sports sont plus adaptés a ces types de pathologies lourdes avec
I’utilisation de fauteuil roulant électrique autorisé lors de la pratique (41). Parmi ces
sports, le football fauteuil émerge depuis quelques années au sein de différents pays
d’Europe et du monde. 1l se joue avec un fauteuil roulant électrique, sur un terrain
ayant les dimensions de celui d’un terrain de basketball et oppose deux équipes de
4 joueurs. La vitesse de déplacement est limitée a 10 km/h. La mise en place de
rencontres sur le plan national et international permet aux différentes équipes de

s’affronter. Les joueurs peuvent jouer au football fauteuil a condition d’étre éligible
9



a la pratique et en ayant défini au préalable leurs “classes” de handicap dans laquelle
ils se trouvent. Les criteres de classification prennent en compte le maintien du
tronc, la mobilité et le maintien de la téte, la mobilité et le maintien des membres

supérieurs et inférieurs et se compose de 4 niveaux (42).

Le football fauteuil a déja fait I’objet d’études scientifiques pour développer
et améliorer 1’utilisation des fauteuils électriques lors de pratique sportive. Kumar
et al. (2012) (43) ont récolte des données telles que la vitesse ou la distance
parcourue via des enregistreurs, pour ensuite concevoir des programmes
d’entrainement personnalisés pour les pratiquants de sport adapté utilisant des
fauteuils électriques. Barfield et al. (2016) (44) ont évalué les avantages et obstacles
percus de I’exercice physique du football fauteuil. Celui-ci a démontré que le
football fauteuil, en tant qu’activité a intensité 1égére, permettrait d’améliorer la

capacité fonctionnelle et I’exécution des activités de la vie quotidienne.

Il existe donc peu d’études évaluant I’impact de cette pratique sur des
aspects plus cliniques avec des items tels que la mobilité, la force ou encore
I’autonomie. Le point de vue psychosocial de la pratique du football fauteuil est
également trés peu abordé dans la littérature scientifique. Notre objectif est donc
d’évaluer et de mesurer les effets cliniques et psychosociaux d'une saison de
football en fauteuil roulant électrique chez des participants présentant de graves
déficiences motrices dues a une lésion neuromusculaire, puis d'évaluer la charge
physique des matchs disputés pendant la saison de football en fauteuil roulant
électrique pour ces mémes participants.

Lors de la réalisation de cette étude, nous émettons 1’hypothése que la
pratique du football fauteuil peut apporter un bénéfice sur I’aspect physiologique
de ses pratiquants, notamment en améliorant la coordination visuomotrice et le
repérage dans I’espace mais aussi 1’équilibre assis et la dextérité. Nous pensons
également qu'il puisse y avoir un effet psychosocial bénéfique grace a I'inclusion
sociale, a la valorisation des joueurs au sein de I'équipe, ainsi qu’une augmentation

de la confiance et de I'estime de soi.
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Matériel et Méthode

l. Type d’étude

Le comité d’éthique des cliniques Universitaires Saint-Luc - Université
catholique de Louvain a donné son avis favorable le mardi 28 novembre 2023. I
s’agit d’une étude prospective interventionnelle réalisée sur une dizaine de
participants (référence 2023/270CT/435).

Un formulaire de consentement a été transmis aux participants et a leur
tuteur Iégal dans le cas de participants mineurs afin de les informer des objectifs,
du protocole, du déroulement ainsi que des risques et inconvénients de I’étude. Leur

signature a attesté leur consentement a participer a 1’étude.

II.  Design global

Le but de I’étude étant d’évaluer les effets de la pratique du football fauteuil,
le recrutement des participants a débuté par une prise de contact avec les coachs des
équipes REDFOX de Bruxelles ainsi que les THUNDERBIRDS de Louvain-La-
Neuve. Ceux-ci ont été contactés entre aodt et septembre 2023, avant que la saison
officielle 2023-2024 ne commence. lIs ont eu la possibilité de parcourir le protocole
initial de I’étude, ainsi que d’apporter des changements ou des modifications dans
les critéres de mesures, s’ils trouvaient une certaine pertinence. Aucune suggestion
n’a cependant été réalisée de leur part. IIs ont donné leur accord pour la participation
a ’expérimentation lors des matchs. La prise de contact des coachs ainsi que des
joueurs s’est faite par échange téléphonique et de messages, aprées avoir effectué un
premier contact physique qui s’est déroulé lors d’un entrainement des équipes

respectives.

Plusieurs parametres physiologiques ont été relevés pour permettre

d’effectuer une comparaison de ces données lors du suivi des participants tout au
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long de la saison de football fauteuil, plus particulierement lors des matchs de
compétition. Trois mois ont séparé le premier temps de mesure avec le deuxieme
(de novembre 2023 a fevrier 2024) puis deux mois entre le deuxiéme temps de

mesure et le troisieme (février 2024 a avril/mai 2024).

I1l. Participants

a. Critéres d'inclusion

Pour qu’une personne soit ¢ligible de participer a 1’étude, elle devait étre un
homme ou une femme entre 12 et 50 ans, présentant des déficiences motrices
séveres dues & une atteinte neuromotrice et/ou musculosquelettique, utiliser une
chaise roulante ¢électrique dans la vie de tous les jours, faire partie d’une équipe de
football fauteuil et s’engager a participer a la saison 2023-2024 au sein d’une

équipe.

b. Critéres d’exclusion

En revanche, une personne a été considérée comme non éligible si elle
pratiquait un autre sport adapté en dehors du football fauteuil de maniére réguliére
(une fois par semaine ou plus), si elle pratiquait le football fauteuil de maniére
occasionnelle seulement (deux fois par mois ou moins), si elle présentait des
troubles cognitifs séveres affectant la compréhension des instructions sur la maniere
de répondre aux questionnaires et d'effectuer les tests, si elle présentait des contre-
indications a la pratique de football en fauteuil roulant électrique ou si elle

participait a une autre étude au début de I'étude.

IV. Protocole expérimental

La premiere phase de prise de données s’est déroulée au début de la saison

de football fauteuil, au mois de novembre 2023. Pour cela, des entretiens ont été

12



réalisés au domicile des différents participants durant lesquels des données
cliniques et psychosociales ont été récoltées. Ces entretiens a domicile duraient
environ deux heures. Pour les parties questionnaires, les participants #4, #6 et #7
ont été entretenus en ligne par visioconference car il était plus difficile de se rendre
au domicile de ces participants.

La deuxiéme phase des prises de mesure a débuté durant le mois février
2024. Enfin, la troisiéme phase de récoltes de données s’est déroulé durant les mois

d’avril et mai 2024, vers la fin de la saison 2023-2024.

a. Données démographiques

Des données démographiques ont été récoltées via un questionnaire
(Annexe 16) a savoir le sexe, I’age, la pathologie ainsi que le niveau de « Gross
Motor Function Classification System » (GMFCS) (45). La GMFCS correspond a
une échelle permettant de catégoriser le sujet selon sa fonction motrice globale (46).
Enfin, la fréquence de séances de kinésithérapie par semaine et I’ancienneté de

pratique du football fauteuil ont été récoltées également.

b. Données cliniques

1. Posture, équilibre statique et dynamique :

La posture, 1’équilibre statique et dynamique ont été mesurés grace a la
« Trunk Control Measurement Scale » (TCMS) (Annexe 2).

Cette échelle donne un score sur 20 points pour la catégorie “équilibre
statique en position assise”, un score sur 28 points pour la catégorie “équilibre
dynamique en position assise” puis un score sur 10 points pour la catégorie “atteinte
dynamique”. L’addition des trois catégories donne un score total sur 58 points. Un
score s’approchant du maximal indique une performance élevée du sujet évalué
(47).
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Elle permet de mesurer de maniére fiable le contrdle du tronc sur des enfants
de 5 ans et plus, atteints de déficiences neurologiques, selon 1’étude menée par

Marsico et al. en 2017 (48).

2. Equilibre en position assise :

La « Level of Sitting Scale » (LSS) (Annexe 3) permet d’évaluer la capacité
de support d’assise chez les enfants atteints de déficiences neuromotrices. Le score
varie de 1, la note la plus basse a 8, la note la plus élevée. Le score est divisé en une
section de 1 & 5 points ou le sujet doit étre capable de maintenir 30 secondes
d’équilibre sur un banc plat et ferme. La cote varie en fonction de si le sujet
nécessite une aide a différents segments du corps pour savoir maintenir la position.
La section de 6 a 8 points correspond aux sujets capables de réaliser la premiere
partie sans aide. Les points sont donnés lorsque le sujet sait effectuer des
balancements selon différents plans, puis revenir a la position initiale sans I’aide de
ses membres ou d’une tierce personne (49).

La validité et la fiabilité de cette échelle a été démontré par Tofani et al. en
2019 ainsi qu’Akkaya et al. en 2023 pour évaluer I’équilibration en position assise

chez les enfants de 4 a 18 ans. (50,51).

3. Mouvements fonctionnels en assise :
La « Seated Posture Control Measure — Function » (SPCM-F) (Annexe 4)

permet de mesurer les mouvements fonctionnels en position assise (52). Cette
échelle se compose également d’une partie “Alignement”, mais qui n’a pas été
utilisée pour cette étude car ceelui-ci est déja mesuré par la TCSM et la LSS.

Il s’agit de 12 questions comportant 4 niveaux de réponses allant de 1 point
a 4 points. La somme du score établit la capacité du sujet a réaliser les mouvements
fonctionnels en position assise (53). Plus le score est éleve, plus le sujet est
performant. Les mouvements fonctionnels évalués ont nécessité du petit matériel
tel qu’un stylo, une feuille de papier, un bocal vissable a couvercle, des dés ainsi

qu’un récipient d’une dizaine de centimétres de diamétre (54).
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Cette échelle possede une validité et une fiabilité avérées pour évaluer les
mouvements fonctionnels en position assise chez les enfants atteints de paralysie

cérébrale, selon Tofani et al. en 2021 (55).

4. Déficience motrice :

La capacité des fonctions motrices des membres supérieurs et inférieurs ont
été évaluées grace a I’échelle « Fugl Meyer Assessment » (FMA) (Annexe 5 et 6)
(56).

Celle-ci permet de mesurer la déficience motrice neurologique des sujets.
Plusieurs actions sont a réaliser du coté droit puis du c6té gauche, et la cotation se
fait selon les indications sur la grille des scores. Un score élevé refléte une bonne
capacité du sujet évalué a effectuer les mouvements, ce qui correspond a un contréle
moteur efficace (57).

Si le sujet n’est pas capable de se mettre dans la position de départ voulue,
I’examinateur se permet de placer le sujet au préalable pour que celui-ci exécute le
mouvement demandé. Pour les membres supérieurs (dominant et non dominant),
les réflexes des muscles fléchisseurs et extenseurs du coude sont évalues via un
marteau afin tester les réflexes ostéo-tendineux. Ensuite, on évalue les synergies
des mouvements de flexion et d’extension des différentes articulations du membre
supérieur. Une analyse plus poussée sur les combinaisons de mouvement des
synergies de flexion et d’extension est ensuite cotée, puis des mouvements
volontaires légerement ou treés en dehors des synergies. Pour la suite de 1’échelle,
I’activité réflexe normale est quantifiée, ainsi que les fonctions du poignet et de la
main. Du petit matériel tel que chaise, crayon, carte, petit pot et balle sont
nécessaires pour réaliser certaines taches. Enfin, la coordination et la vitesse
d’exécution du membre supérieur est évaluée a 1’aide d’un bandeau et d’un
chronometre. Chaque items est scoré de 0 a 2 avec des critéres dépendants, sur un
total de 66 points (58).

Pour les membres inférieurs (dominants et non dominant), 1’évaluation
débute également par des tests des réflexes ostéotendineux a 1’aide d’un marteau

réflexe des fléchisseurs et extenseurs du genou. L’analyse des synergies des
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mouvements en flexion et extension des différentes articulations du membre
supérieur ainsi que les mouvements combinant les synergies est réalisée par le sujet
de maniére répétée. Les mouvements en dehors des synergies, ’activité réflexe
normale ainsi que la coordination et la vitesse d’exécution du membre inférieur
évalué cloturent la cotation de 1’échelle de « Fugl-Meyer ». De nouveau, il existe
un score allant de 0 & 2 avec des critéres dépendants des items, sur un total de 34
points. L’addition du score “membre supérieur” et “membre inférieur” donne un
total sur 100 points, 100 étant la note maximale indiquant une excellente capacité
et performance de la fonction motrice (58).

Kim et al. en 2012 ont démontré que la FMA posséde une bonne validité et
fiabilité pour évaluer les fonctions des membres supérieurs et inférieurs a des

individus atteints de déficiences séveres (59).

5. Spasticité :

La spasticité musculaire des membres supérieurs a été évaluée grace a
« I’ Australian Spasticity Assessment Scale » (ASAS) (Annexe 7) (60).

La mesure a été réalisée par un méme examinateur pour améliorer la
fiabilité. Les participants étaient placés dans une position standardisée (assis dans
leur chaise), puis I’examinateur a effectué des mouvements analytiques (flexion,
extension, abduction, adduction, rotation interne et externe de 1’épaule, puis flexion
et extension du coude) de maniére passive dans la direction opposée du groupe
musculaire mesuré. Les mouvements ont été exécutés a différentes vitesses afin de
déclencher I’activité réflexe. Les vitesses ont été de lente a rapide (plus rapide que
la gravité), et le mouvement retour se fait passivement et lentement (61).

Les critéres de notation de I’échelle vont de O (“aucun blocage sur le
mouvement passif rapide, pas de spasticité”) a 4 (“lors de la tentative de mouvement
passif rapide la partie du corps semble fixe, mais se déplace sur un mouvement
passif plus lent”) (62).

Selon Love et al. en 2016, ’ASAS posséde une bonne fiabilité inter
examinateur pour évaluer et quantifier la spasticité de différents groupes
musculaires chez des individus atteints de paralysie cérébrale (61).
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6. Tonicité musculaire :

L’échelle « Penn Spasm Frequency Scale » (PSFS) (Annexe 8) a été utilisée
pour évaluer la fréquence et a la sévérité des spasmes de maniére active dans la vie
quotidienne du sujet (63).

Le participant indique une cotation de fréquence allant de O (aucun spasme)
a 4 (spasmes se produisant plus de 10 fois par heure), puis un deuxieme score de
séverité allant de 1 (peu) a 3 (sévere) si il présentait un score supérieur ou égal a 1
pour I’item “fréquence” (64).

Mills et al. en 2018 ont démontré que cette échelle possede une fiabilité intra
et inter évaluateur pour des individus atteins de pathologies neurologiques sévéres
(65).

7. Douleur :

D’autres paramétres comme les effets de la douleur dans le quotidien des
pratiquants ont été mesurés a I’aide du questionnaire « Patient Reported Outcomes
Measurement Information System (PROMIS) Pain-Pediatric Short form V2 »
(Annexe 9). Il s’agit d’un questionnaire composé de 8 questions, chacune d’entre
elles est cotée de 1 correspondant a “Jamais”, jusqu'a 5 correspondant a “Presque
toujours”. Plus le score est élevé, avec un maximum de 40 points, plus la douleur
du sujet interrogé interfére avec son quotidien. Le sujet doit répondre aux questions
en se basant sur les 7 derniers jours vécus (66).

L’échelle PROMIS posséde une validité avérée dans la littérature
scientifique pour évaluer D’interférence de la douleur dans une population

pédiatrique (67).

8. Fatigue :
La « Pediatric Quality of Life Multidimensional Fatigue Scale » (PedsQL-

MFS) (Annexe 10) a été utilisée pour évaluer les effets de la fatigue lors du

quotidien des participants (68).
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11 s’agit d’un questionnaire sous divisé en 3 catégories, lesquelles sont “la
fatigue générale”, “la fatigue du sommeil/repos” puis “la fatigue cognitive”. Les
questions sont scorées de 1 étant “Jamais” a 4 étant “Presque tout le temps”. Le
score obtenu a chaque sous partie est additionné. Les scores les plus éleves
indiquent une fatigue plus importante dans le quotidien des sujets interrogés. Les
réponses données aux questions ont été basées sur le mois précédent 1’ interrogation
(69).

La validité et la fiabilité de la PedsQL-MFS pour mesurer I’impact de la
fatigue sur la qualité de vie pour des enfants a été démontrée par Varni et al. en
2004 (70).

9. Force musculaire :

Une évaluation des capacités physiques telle que la force développée par
différents groupes musculaires a été réalisée. Les mouvements de flexion,
extension, abduction, adduction, rotation externe puis interne de I’épaule ainsi que
la flexion et I’extension du coude des pratiquants ont été quantifiés a I’aide d’un
Microfet 2.

Nous avons utilisé la méthode du « Make-Test » qui consiste & exercer une
force de la part de I’examinateur a 1’aide de 1’appareil, pour venir contrer la
contraction du groupe musculaire mesuré du sujet. Il en résulte une contraction
isométrique.

Le coté dominant a été déterminé selon le membre supérieur qui conduit la
chaise roulante électrique par le pratiquant. Les mesures ont été réalisées par le
méme examinateur, en position standardisée. Les participants étaient en position
assise avec les pieds au sol ou sur le support de leur chaise roulante, avec un dossier
au niveau du dos.

Chaque test a été réalisé 3 fois par groupe musculaire, avec une contraction
durant au moins 4 secondes. Le score le plus élevé a été retenu dans la prise de
mesure. Les consignes verbales motivant les sujets a réaliser les contractions

maximales ont été les mémes a chaque fois (71). La valeur obtenue sur le Microfet
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est exprimée en Newton. Si le sujet n’a pas la capacité de produire une force
permettant d’obtenir une valeur sur 1’appareil, le score est noté 0.

La dynamomeétrie manuelle est un moyen abordable financiérement de
mesurer la force isométrique avec pour condition que I’examinateur effectuant les

mesures ait plus de force que le groupe musculaire évalué chez le sujet (72).

10. Mobilité articulaire :

Les mouvements réalisés par les groupes musculaires lors des mesures de
force ont été mesurés avec un goniometre. Les participants ont di réaliser les
mouvements de maniére active (73).

La position de départ était standardisée, c’est-a-dire assise avec les pieds au
sol ou sur le support de leur chaise roulante, avec un dossier au niveau du dos (74).

Les données de la force musculaire et de la mobilité articulaire ont été
récoltées dans un tableau (Annexe 11).

11. Autonomie dans les déplacements en chaise roulante électrigue :

Afin de pouvoir objectiver la capacité et I’habileté des participants au
maniement de leur chaise électrique, le questionnaire « Wheelchair Skills Test-
Questionnaire Version 4.2 » (WST-Q 4.2) (Annexe 12) a été utilisé comme systeme
de cotation (75).

Celui-ci présente une partie comprenant les différentes actions que le
participant est capable d’effectuer ou non. Pour s’assurer de la faisabilit¢ de la
consigne, le participant doit préciser s’il sait le faire, ce qui correspond a “Oui”=2
ou alors “Oui avec difficulté”=1 mais il peut également répondre “Non”=0. Le
questionnaire s’intéresse aussi a la fréquence de réalisation de ces actions. Elles
peuvent étre “quotidienne”=4, “hebdomadaire”=3, “mensuel”=2, “annuel”=1 ou
“jamais”=0. La cotation globale de ce test se fait en 2 parties. La capacité du sujet
aréaliser les actions a été calculée par la formule suivante : Score total / (30-nombre
de réponse “Non”)*100. La performance a réaliser ces actions a été calculée par la
formule suivante : Score total / (30-nombre de réponse “JAMAIS”)*100. Le resultat

final de ces deux calculs s’exprime en pourcentage.
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Une derniére partie comprenant la question “est-ce une compétence pour
laquelle vous aimeriez recevoir une formation ?” est posée dans ce questionnaire,
mais celle-ci n’a pas été utilisée pour cette étude (76,77).

Le questionnaire WST-Q possede une certaine validité et fiabilité
démontrée par Rushton et al. en 2016 (78) pour tester les compétences d’utilisateurs

de chaises roulantes électriques.

c. Données psychosociales

1. Laqualité de vie :

La qualité de vie et le bien-étre des participants ont été évalués grace au
questionnaire « KIDSCREEN 27 » (Annexe 13) pour les enfants et adolescents.
Cette échelle est utilisée comme instrument d’auto-évaluation et reprend 5
domaines tels que I’activité physique et la santé, I’humeur en général, la vie de
famille ainsi que le temps libre, les amis puis 1’école (79).

Les questions sont cotées graduellement en commengant par I’item “pas du
tout” qui correspond a un score de 1 allant jusqu’a “extrémement” qui équivaut a
un score de 5. Pour d’autres questions, ils sont définis par “jamais” jusqu’a
“toujours” et les scores s’établissent également de 1 a 5 (80).

Le score final est I’addition des réponses dans les 5 domaines. Le sujet doit
se baser sur les 7 derniers jours vécus pour répondre aux questions. Ce
questionnaire est valide et fiable pour évaluer la qualité de vie, mais également les
facteurs sociaux influencant le bien-étre psychologique des adolescents (81).

D’apres Robitail et al. en 2007, le questionnaire KIDSCREEN 27 est un
instrument psychométrique valide et fiable a echelle internationale permettannt

d’évaluer la qualité de vie de 8 a 18 ans (82).

2. La participation :

La participation dans la vie de tous les jours a été évaluée grace au

« Questionnaire of Young People’s Participation » (QYPP) (Annexe 14). Celui-ci
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comprend sept parties évaluant la vie a la maison, I’entente avec les autres, la vie
scolaire, la vie professionnelle, les loisirs, I’autonomie et 1’avenir (83).

Pour cette étude, les items validés ont été encodés comme 1 point et ont été
additionnés entre eux dans chaque domaine. A I’inverse, les items non validés ont
été encodés comme 0 point. Le score total comprend les scores totaux de chaque

partie.

3. L’autonomie de la participation :

L autonomie dans la vie quotidienne a été mesurée a I’aide du « Impact on
Participation and Autonomy » (IPA) (Annexe 15). Ce questionnaire intégre des
domaines liés a la mobilité, au fait de prendre soin de soi, aux activités dans et en
dehors de la maison, de s’occuper de son argent, aux loisirs, la vie sociale et les
relations, a 1’aide et au soutien envers autrui, au travail rémunéré ou bénévole, a
I’éducation et la formation (84).

Les questions sont notées “trés bien”= 0, “bon”= 1, “juste”= 2, “pauvre”= 3
et “tres médiocre” = 4. Les scores de chaque partie sont additionnés. Un item
specifique, reprenant la fin de chaque partie, évoque si ce domaine pose un
“probléme majeur” = 2, si ¢’est un “probléme mineur” = 1 ou s’il ne pose “aucun
probleme” = 0 et rentre également dans le score des différentes parties. L’IPAQ est
considérée comme fiable et valide comme méthode d’auto-évaluation de patients

atteints de maladies neuromusculaires (85).

4. Le plaisir de la pratique du football fauteuil :

Le plaisir de la pratique du football fauteuil a été évalué par une échelle
réalisée au préalable (Annexe 17) sur la « Physical Activity Enjoyment Scale »
(PAES). Le questionnaire évaluant le plaisir de la pratique comprend 7 questions
s’intéressant a I’aspect ludique, le bonheur éprouvé, I’esprit d’équipe, le sentiment
de réussite et la satisfaction. Chaque question est notée telle que “jamais” = 1,
“presque jamais” = 2, “parfois” = 3, “souvent” = 4 et “toujours” = 5. Le score total
est 1’addition des scores de ces différentes questions (86). Cette échelle a
specifiqguement été créée pour la réalisation de cette étude.
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d. Données de charges physiques

Lors des matchs en football fauteuil, des données sur la charge physique ont
été récoltées en amont, pendant (durant la mi-temps) puis en aval des 3 matchs joués
au début, a la mi saison et a la fin de la saison (Annexe 17).

1. Latempérature corporelle :

La température corporelle a été relevée a I'aide d'un thermométre auriculaire
(87).

2. La saturation en oxygéne et la fréguence cardiague :

La saturation en oxygeéne du sang et la fréquence cardiaque des participants
ont été mesurés avec un saturometre digital classique, autrement appelé oxymeétre
de pouls portable (88).

I1 s’agit d’une technique idéale pour la population ayant des pathologies
neuromotrices car elle est non invasive. L’appareil est positionné sur le doigt puis
apres quelques secondes, il apparait les données de saturation en oxygene dans le

sang ainsi que la fréquence cardiaque sur 1’écran de 1’appareil (89).

3. Latension artérielle :

La tension artérielle des joueurs a été mesurée a 1’aide d’un tensiometre
électronique. Un brassard a été placeé autour du bras droit de chacun des joueurs
puis I’appareil a effectué sa prise de mesure. Les valeurs de la pression systolique
puis diastolique ont été affichées en millimétres de mercure (mmHg) sur 1’écran

(90).
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V.  Méthode statistique

Tout d’abord, les données récoltées ont été encodees dans un fichier Excel,
classant tous les scores et cotations des échelles et questionnaires, ainsi que les
valeurs numériques des parametres mesures.

Ensuite, les données démographiques ont été exprimées en pourcentage.
L’analyse des données récoltées a été réalisée avec le logiciel SPSS. La premiére
étape était de vérifier la normalité des données avec le test de Shapiro-Wilk, le
niveau alpha fixé a 0,05. Ensuite, une ANOVA de Friedman a été effectuée pour
les variables non paramétriques et une ANOVA a mesures répétées a été utilisée
pour les variables paramétriques, de maniére a comparer les moyennes sur 3 temps.
Le test post-hoc de BONFERRONI a été réalisé pour tester le sens de I'effet apres
I'TANOVA.
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Résultats

l. Echantillon étudié et caractéristiques
démographiques

Neuf individus atteints de déficiences motrices séveres ont participé
volontairement a cette étude. L’échantillon était composé de huits hommes et une

femme. La médiane d’age ¢€tait de 21 ans avec des sujets ayant entre 13 et 34 ans.

Un participant était atteint de paralysie cérébrale, six participants
présentaient une deficience neuromusculaire (trois atteints d’amyotrophie spinale
infantile, deux atteints de dystrophie musculaire puis un atteint de tétraplégie
spastique) et un participant présentait une pathologie musculo-squelettique (atteint

d’arthrogrypose multiple congénitale).

Deux participants avaient un score GMFCS de 3 qui correspond a « savoir
se déplacer seul avec une aide technique manuelle (fauteuil roulant manuel et
déambulateur) ». Sept participants avaient un score de 4 signifiant « savoir se
déplacer avec une aide technique et/ou humaine, avec fauteuil roulant manuel ou

électrique ».

Huit participants avaient des séances de kinésithérapie durant 1’é¢tude d’une
durée de 120 minutes. Deux sujets €taient suivis par d’autres professionnels de santé
comme des ergothérapeutes, des ostéopathes ou encore des logopedes en dehors de

la kinésithérapie.

Lors des différentes prises de mesure, six d’entre eux suivaient un traitement
médical, a base d’anti-douleur, anti inflammatoire non stéroidien (AINS),
hypotenseur ou laxatif. Un des participants atteint d’une amyotrophie spinale de
type 11, avait pour traitement un médicament (EVRYSDI) propre a sa pathologie
visant a améliorer sa qualité de vie en permettant de synthétiser la protéine SMN
qui est déficitaire. Le participant atteint d’une tétraplégie spastique prenait du

Baclofene oral afin de diminuer les spasmes musculaires.
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Six participants ont déja pratiqué le football fauteuil depuis plus de 2 ans,

deux autres jouent depuis 1 a 2 ans et un seul joue depuis moins de 6 mois.

Au cours de I’étude, un des participant n’était plus en mesure de continuer

lors des entretiens, notre échantillon est donc passé a huit. Il s’agit du participant

#9, un homme de 21 ans atteint de tétraplégie spastique. Celui-ci n’était pas

disponible et n’a pas pu se présenter a ’entretien a T3 correspondant a la fin de

saison. Il était cependant présent aux deux matchs, ses données cliniques de matchs

sont inclues dans I’étude. L.’ensemble des données démographiques de 1’échantillon

total (N=9) est montré dans le tableau 1.

Tableau 1 : Données démographiques de I’échantillon total

Variable Echantillon
Age 21 17-25
Médiane et quartiles
Sexe N %
Homme 8 89
Femme 1 11
Handicap N %
Pathologie neuromusculaire 6 67
Pathologie musculosquelettique 2 22
Paralysie cérébrale 1 11
GMFCS (score) N %
1 0 0
2 0 0
3 2 22
4 7 77
Kinésithérapie N %
Oui 8 89
Non 1 11
Durée kinésithérapie (min/semaine) 120 90-150
Médiane et quartiles
Autres thérapies N %
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Oui
Non

Autres thérapies

Ostéopathie
Ergothérapie
Logopédie

Médicaments
Oui
Non

Type de médicaments
Anti-inflammatoire non stéroidien
Anti-douleur
Laxatif
Hypotenseur
EVRYSDI
BACLOFENE oral

Pratique du football fauteuil
Moins de 6 mois
Entre 6 moiset 1 an
Entre lan et 2 ans
Plus de 2 ans

[E=Y

P P NN PP ®wZ w o Z

oNO R Z

22
78

(séance/semaine)
(1=30min)
1
3

3

%
67
33

%
50
17
33
33
17
16

%
11
0
22
67
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Il.  Analyse des variables mesurées lors des entretiens

a. Données cliniques

L’analyse statistique des scores des échelles et questionnaires (Tableau 2)

réalisés lors des entretiens n’ont pas montré de différences significatives.

Tableau 2 : Résultats statistiques pour les données des échelles et questionnaires cliniques

Echantillon total (N=8)

Variable (score Début de . . . P-
. . Mi-saison Fin de saison
maximal) saison valeur
TCMS (58)
3.5 [0-44.5] 7 [0-40.25] 6 [0-43] 0.627
Médiane et quartiles
LSS (8)
Médiane et quartiles 3[2-7.75] 3[2-7.75] 3[2-7.75] 1
SPCM — F (48)
39.5 [34-45] 37.5[32.5-48] 37 [27.75-47.5] 0.97
Médiane et quartiles
FMA-UE (66)
Moyenne et écart- 32 [16] 29 [20] 33[19] 0.1
type
FMA-LE (34) )
3.5[0.25-18] 85175 3[2-21] 0.16
Médiane et quartiles 21.29]
ASAS (4)
Moyenne et écart- 0[0] 0[0] 0[] 1
type
PSFS (4)
Moyenne et écart- 0[0] 0[0] 0[0] 1
type
PEDI (40) 3
22:5[20.25 21.5[20-26.5] 20 [20-27.5] 0.89
Médiane et quartiles 23]
PedsQL-MFS (72) 17 [7] 16 [10] 17 [12] 0.77

27



Moyenne et écart-

type
WST-Q capacité
(100) 93.05[88.95-  97.15[93.95- 97.15[95.35- 0.49
98.175] 97.875] 99.525] '
Médiane et quartiles
WST-Q

91.375] 100]
Médiane et quartiles

TCMS : Trunk Control Measurement Scale ; LSS : Level of Sitting Scale ; SPCM - F : Seated Posture Control
Measure — Function ; FMA — UE : Fugl Meyer Assessment — Upper Limb ; FMA — LE : Fugl Meyer Assessment
— Lower Limb ; ASAS : Australian Spasticity Assessment Scale ; PSFS : Penn Spasm Frequency Scale ; PedsQL
— MFS : Pediatric Quality Of Life — Multridimensional Fatigue Scale ; WST-Q : Wheelchair Skills Test —
Questionnaire.

La force musculaire des membres supérieurs a fluctué au cours de la saison,
mais cette évolution n’est pas statistiquement significative. Dans le tableau 3, les
valeurs de la force médiane (en N) et quartiles des 8 participants sont présentés tout
au long de la saison. Il est important de mentionner que pour la moitié de
I’échantillon, il était impossible de produire une force nécessaire a la prise de
mesure avec le Microfet, les données ont été encodées comme étant 0. Les valeurs
sont difficiles a interpréter étant donné qu’il y a des participants sans force et
d’autres avec plus de force. Malgré cette absence de significativité des données,
nous pouvons constater que la force des muscles pour les mouvements d’extension
(annexe 19), d’abduction (annexe 20), d’adduction (annexe 21) et de rotation
interne (annexe 22) de 1’épaule du c6té dominant augmente au cours de la saison.
Au niveau du coude, la force des muscles fléchisseurs (annexe 23 et 24) et
extenseurs (annexe 25 et 26), tant pour le c6té dominant que non dominant
augmente. Nous pouvons également observer que la force du c6té dominant est dans
la majeure partie plus élevée que pour le cbté non dominant. Parmi les participants,

le participant #1 enregistre a chaque fois une augmentation de sa force.
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Tableau 3 : Résultats statistiques pour les données de force musculaire au cours de la saison

Echantillon total (N=8)

Variable (unité)

Début de
saison

Mi-saison

Fin de
saison

P-
valeur

Force flexion épaule dominante (N)

Médiane et quartiles

Force flexion épaule non dominante

(N)

Médiane et quartiles

Force extension épaule dominante

(N)

Médiane et quartiles

Force extension épaule non
dominante (N)

Médiane et quartiles

Force abduction épaule dominante

(N)

Médiane et quartiles

Force abduction épaule non
dominante (N)

Médiane et quartiles

Force adduction épaule dominante

(N)

Médiane et quartiles

Force adduction épaule non
dominante (N)

Médiane et quartiles

Force rotation interne épaule
dominante (N)

Médiane et quartiles

Force rotation interne épaule non
dominante (N)

Médiane et quartiles

7.3 [0-74.225]

7.3 [0-46.125]

0 [0-48.75]

0 [0-64.975]

0 [0-48.75]

15.1 [0-58.375]

8.85 [0-49.45]

7.55 [0-37.875]

0 [0-34.55]

0 [0-34.55]

0 [0-62.875]

0 [0-65.575]

0 [0-52.525]

0 [0-48.675]

0 [0-69.225]

0 [0-71.725]

0 [0-69.225]

0 [0-94.825]

0 [0-19.35]

0 [0-35.025]

0 [0-105.05]

0 [0-69.675]

0 [0-89.75]

0 [058.55]

0 [0-90.8]

0 [0-85.4]

0 [0-109.825]

0 [0-73.175]

0 [0-35.7]

0 [0-20.625]

0.25

0.42

0.26

0.72

0.26

0.33

0.28

0.42

0.44

0.76
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Force rotation externe épaule
dominante (N) 0[0-36.75] 0 [0-14.325] 0 [0-27] 0.76

Médiane et quartiles

Force rotation externe épaule non
dominante (N) 0[0-32.175]  0[0-23.625]  0[0-19.35] 0.44

Médiane et quartiles

Force flexion coude dominant (N) 11.75 [0- 12,55 [0-

0[0-379] 34.45] 47.375] 0-25

Médiane et quartiles

Force flexion coude non dominant

(N) i 13.7 [0- i
6.85 [0-40.152] 44.65] 13 [0-40.35] 0.57

Médiane et quartiles

Force extension coude dominant (N)
8.45[0-56.35]  0[0-76.525]  6.25 [0-51.55] 0.47
Médiane et quartiles

Force extension coude non dominant

(N) i 7.75 [0- i
6.85 [0-55.775] 97.85] 6.95 [0-61] 0.47

Médiane et quartiles

Le constat pour les amplitudes articulaires des mouvements physiologiques
mesurées de maniere active est le méme que celui de la force, il s’est produit une

évolution au cours de la saison mais celle-ci n’est pas statistiquement significative.

Les p-valeurs se rapprochant le plus de la significativité (p<0.05) sont celles
de I’extension de I’épaule et de I’abduction de 1’épaule non dominante. L’extension
(annexe 27) évolue en augmentant alors que I’abduction (annexe 28) diminue au
cours de la saison. Nous pouvons également mettre en avant I’augmentation de
I’amplitude articulaire de la rotation externe de I’épaule dominante (annexe 29) et
la diminution de I’extension du coude dominant (annexe 30). Enfin, contrairement
a la force musculaire, I’amplitude articulaire semble égale entre le coté dominant et

le non dominant.
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Tableau 4 : Résultats statistiques pour les données d’amplitudes articulaires au cours de la

saison
Echantillon total (N=8)
. " Début de _— Fin de P-
Variable (unité) . Mi-saison .
saison saison valeur
Amplitude flexion épaule dominante
) M5 i 510-8875] 40 [0-90] 0.42
103.75] ' ’ '
Médiane et quartiles
Amplitude flexion épaule non
dominante (°) 45 [3.75- 45 [3.75- ]
98.75] 103.75] 55[3.75-77.5] 0.22
Médiane et quartiles
Amplitude extension épaule
dominante (°) 20[25-28.75]  20[16.25-40]  37.5[2.5-50] 0.16
Médiane et quartiles
Amplitude extension épaule non
dominante (°) 21875[5.17] 275[6.124]  33.75[7.485] | 0.072
Moyenne et écart-type
Amplitude abduction épaule
dominante (°) 45[0-575]  35[0-52.5]  27.5[0-62.5] 0.17
Médiane et quartiles
Amplitude abduction épaule non
dominante (°) 44[8.75-77.5]  275[0-40]  27.5[0-57.5] 0.08
Médiane et quartiles
Amplitude adduction épaule
dominante (°) 16[0-27.5]  10[0-33.75]  7.5[0-37.5] 0.72
Médiane et quartiles
Amplitude adduction épaule non
dominante (°) 12.5 [0-35] 125[0-30]  7.5[0-28.75] 0.21
Médiane et quartiles
Amplitude rotation interne épaule
dominante (°) 55[7.5-91.25] 60[8.75-90]  52.5[10-90] 0.64
Médiane et quartiles
Amplitude rotation interne épaule 52.5 [10- 57.5[11.25- 57.5 [11.25- 0.42
non dominante (°) 80.25] 90] 90] '
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Médiane et quartiles

Amplitude rotation externe épaule
dominante (°) 0 [0-30] 10[0-41.25] 10 [0-43.75] 0.07

Médiane et quartiles

Amplitude rotation externe épaule
non dominante (°) 10 [0-28.75] 10 [0-40] 10 [0-28.75] 0.80

Médiane et quartiles

Amplitude flexion coude dominant
140 [35- 145 [33.75-

) .
150 [25-150] 1525] 150] 0.86
Médiane et quartiles
Amplitude flexion coude non
dominant (°) 140 [22.5- i 142.5[32.5-
150] 145 [35-150] 148.75] 0.62
Médiane et quartiles
Amplitude extension coude
32.5[2.5-80] 46.25] 675] 0.054
Médiane et quartiles
Amplitude extension coude non
dominant (°) 30 [5-80] 20[12.5-55]  27.5[8.75-45] 1

Médiane et quartiles

Etant donné qu'aucun participant ne présentait de spasticité ou
d’hypertonicité musculaire dans les membres supérieurs, aucune statistique n'a été

effectuée pour ces variables.

b. Données psychosociales

L’analyse statistique des données regroupant les scores des échelles et
questionnaires psychosociaux n’ont pas montré de différence significative au cours
de la saison de football fauteuil. Nous pouvons cependant nous pencher sur la p-

valeur du QYPP qui se rapproche de la significativité.
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Tableau 5 : Résultats statistiques des données des échelles et questionnaires psychosociaux

Echantillon total (N=8)

Variable (score Début de . Fin de P-
. . Mi-saison .
maximal) saison saison valeur
KIDSCREEN 27(135) 103.5 [90.5- 106.5 [95.25-
110.25] 98 [95.25-108] 117.25] 0.74
Médiane et quartiles ' '
QYPP (45) i
265 [20.5 30.5[22.5-33.75]  29.5[27-36.25] | 0.063
- . 35.25]
Médiane et quartiles
IPA (128)
35 [23-48.25] 32 [24.25-40.25] 35 [23-39.25] 0.53

Médiane et quartiles

QYPP : Questionnaire of Young People’s Participation ; IPA : Impact of Participation and Autonomy

Le questionnaire que nous avons créé pour cette étude et qui visait a évaluer
le plaisir de la pratique du football fauteuil chez ses pratiquants, a récolté la quasi-
totalité du score maximal de 35 points lors des prises de mesures. Ce questionnaire
n’étant pas validé par la littérature scientifique ne peut étre analysé et exploité

statistiquement.

I1l.  Analyse des variables cliniques mesurées lors des matchs

a. Match1

L’analyse statistique de la température corporelle, la saturation en oxygene,
la tension artérielle systolique et diastolique lors du match 1 n’a pas montré de
différences significatives (Tableau 6). En revanche, la fréquence cardiaque des
joueurs lors du match 1 (p=0.046) a évolué¢ de maniere significative, I’illustration
des différentes fréquences cardiaques au cours du match 1 se trouve dans la figure

1 ou nous pouvons observer le déetail par joueur.
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Tableau 6 : Résultats statistiques des données des variables mesurées au cours du match 1

(* : p<0.05)
Match 1 Echantillon total N=9
. o, . . P-
Variable (unité) Avant match | Mi-temps Fin match
valeur
Température corporelle (°C)
35.9[0.2] 36.3[0.2] 36.3[0.3] 0.25
Moyenne et écart-type
Saturation en oxygene (%)
Médiane et quartiles 96 [94.5-98.5] 97 [96.5-98.5] 98 [95.5-98] 0.41
Fréquence cardiaque
(battements/min)
96 [6] 111[5] 110 [4] 0.046*
Moyenne et écart-type
Tension artérielle systolique
(mmHg) 130 [124.5- 141 [123.5- 125[118.5- 0.24
133.5] 156] 139.5] '
Médiane et quartiles
Tension artérielle diastolique
(mmHg) 89 [2] 83 [3] 90 [2] 0.062
Moyenne et écart-type

Figure 1 : Evolution des fréquences cardiaques des joueurs au cours du match 1
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Nous observons sur la figure 1 que la totalité des joueurs montrent une
augmentation de leur fréquence cardiaque entre I’avant match et la mi-temps, a part
#6 et #8 qui montrent une diminution. Certains autres joueurs comme #5 et #7

révelent une augmentation plus prononcee.

b. Match 2

L’analyse statistique de la température corporelle, la saturation en oxygene,
la tension artérielle diastolique lors du match 2 n’a pas montré de différences
significatives (Tableau 7). En revanche, la fréquence cardiaque (p=0.009) et la
tension artérielle systolique (p=0.026) des joueurs a évolué de maniere

significative.

Tableau 7 : Résultats statistiques des données des variables mesurées au cours du match 2

(* : p<0.05)
Match 2 Echantillon total N=9
Variable (unite) Avant match | Mi-temps | Fin match | P-valeur
Température corporelle (°C)
36.9[0.2] 37[0.23] 36.5[0.3] 0.15
Moyenne et écart-type
Saturation en oxygene (%)
Médiane et quartiles 98[97-99]  98[96.5-99] 98 [96-99] 0.85
Fréquence cardiaque (battements/min)
Moyenne et écart-type 105 [3] 118 [4] 115[5] 0.009*
Tension artérielle systolique (mmHg)
Moyenne et écart-type 114 [4] 133[5] 122 [6] 0.026*
Tension artérielle diastolique (mmHg)
82 [4] 90 [3] 84 [5] 0.23
Moyenne et écart-type

Nous remarquons dans la figure 2 que la majorité des fréquences cardiaques
des joueurs augmente entre 1’avant match et la mi-temps pour ensuite redescendre
ou stagner a la fin du match. Au contraire, celle de #9 descend lors du match pour
remonter a la fin. Enfin, la fréquence cardiaque de #7 augmente du début a la fin du
match.
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Figure 2 : Evolution des fréquences cardiaques des joueurs au cours du match 2
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Nous observons dans la figure 3 qu’environ la moitié des tensions artérielles
systoliques des joueurs a tendance a augmenter entre 1’avant match et la mi-temps
pour ensuite redescendre a la fin du match. Nous constatons également que celle de
#9 ne varie pas au cours du match, et celles de #2, #3, #5 et #6 connaissent une

Iégere augmentation tout au long du match.

Figure 3 : Evolution des tensions artérielles systoliques des joueurs au cours du match 2
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Discussion

L’objectif de cette étude était d’évaluer ainsi que de mesurer les effets
cliniques et psychosociaux de la pratique du football fauteuil sur une saison chez

des participants présentant des déficiences neuromotrices séveres.

Une vaste collecte de donneées cliniques et psychosociales selon de multiples
variables a éeté effectuée au début, au milieu et a la fin de la saison de football
fauteuil, permettant d'analyser I'évolution dans le temps. Des données cliniques
supplémentaires ont également été recueillies lors de deux matchs de football
fauteuil, en début et en fin de saison. L'analyse statistique de I'ensemble de ces

données a permis d'obtenir des résultats.

L’absence de différences significatives pour la quasi-totalité des scores aux
échelles, questionnaires et mesures cliniques dans cette étude justifie une

investigation sur les raisons et les biais de ces résultats.

l. Données demographiques

Nous avons analysé un échantillon composé d’adolescents et de jeunes
adultes avec une médiane d’age de 21 ans. Celle-ci se rapproche de la moyenne
d’age de I’échantillon présent dans I’étude de Barfiel et al. (91). La quasi-totalité
de notre échantillon est composé de joueur masculin (89%). Aucune étude
scientifique consacrée aux joueurs de football fauteuil en Belgique n'a été publiée
a ce jour. La taille réduite de notre échantillon s'explique par le fait qu'il n'y a que
deux équipes officielles de football fauteuil en ligue belge. Il est important de
souligner que cette pratique est le premier sport adapté collectif a avoir été créé
pour des athlétes atteints de handicaps sévéres et nécessitant l'utilisation d'un
fauteuil roulant électrique (91), ce qui explique le faible nombre de pratiquants
belges. Cette taille d’échantillon a été un frein majeur pour I’analyse statistique de
nos données mais nous ameéne cependant a émettre des hypothéses qui demandent

a étre investiguées dans d’autres études par la suite. La quasi-totalité de notre
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échantillon (89%) suivait des séances de kinésithérapie et plus de la moitié (67%)

avait une médication tout au long de notre étude.

Il.  Variables cliniques

L’équilibre statique et dynamique puis en position assise, évalués via
différentes échelles dans notre étude, n’ont pas montré d’évolution significative au
cours de la saison de football fauteuil. Les résultats obtenus avec la statistique
effectuée des scores de la TCMS, de la LSS et la SPCM-F montrent que les
participants ont relativement gardé les mémes scores tout au long de la saison, qu’ils
soient élevés, moyens ou bas. Pour les joueurs atteints de dystrophie musculaire, le
contréle du tronc est trés difficile selon leur faiblesse musculaires et la sévérité de
leur pathologie (92) et ceux-ci étaient parfois amenés a étre attachés de la téte aux
pieds dans leur fauteuil électrique lors de la pratique. Ces fauteuils sont congus pour
épouser la forme du corps du joueur afin de pouvoir le maintenir au mieux lors des
accélérations linéaires et angulaires. Pour les autres participants ayant encore leurs
capacités motrices nécessaires au controle du tronc, il n’y a pas non plus eu
d’évolution significative au cours de la saison. L'absence d’évolution de nos
données sur I'équilibre statique et dynamique en position assise chez les participants
atteints d'amyotrophie spinale (AS), de myopathie de Duchenne (MD) ou
d'arthrogrypose congénitale pourrait s'expliquer par les dysplasies de hanche, les
scolioses et I'atrophie musculaire présentes dans ces maladies, comme le
démontrent Canavese et Sussman (93). En effet, ces pathologies altérent la position
assise, ce qui laisse supposer que la pratique du football fauteuil n'a pas eu d’effet
sur I'équilibre des participants. Cependant, les données ne se sont pas détériorées
au cours des 6 mois de suivi, nous émettons 1’hypothése que cette pratique ait
possiblement contribué a maintenir ou ralentir le déclin de 1’équilibre. Il existe une
étude de Scott et son équipe qui démontre une diminution de la force des muscles
lors de 1’évolution de la maladie chez des individus atteints de MD (94). Une autre
étude de Horlings et son équipe met en avant que moins un individu a de force
musculaire, plus il a de I’instabilité posturale (95). Des techniques d’adaptation

comme I’inclinaison antérieure du fauteuil électrique permet aux individus de
38



compenser le déficit en équilibre en position assise et d’améliorer leur portée
manuelle ainsi qu’améliorer 1’exécution des activités de la vie quotidienne (AVQ)
selon 1’étude de Rice et al. (96). lls ont également démontre que cette inclinaison
antérieure permettait d’avoir une certaine indépendance tout en restant en sécurité
dans des activités a faire seul. Pour notre étude, il aurait été intéressant d’intégrer
des outils de mesures plus performants comme des capteurs permettant 1’analyse
du mouvement, semblables a ceux utilisés dans 1’étude de Yung-Shen Tsai et son
équipe (97) pour mesurer 1’équilibre en position assise. Ces chercheurs ont
¢galement évalué I’effet de I’inclinaison antérieure du fauteuil €lectrique lors de la
pratique de boccia chez des joueurs atteints de paralysie cérébrale (PC). Il en résulte
que I’inclinaison antérieure du siege du fauteuil améliore la stabilité posturale et
c’est un élément qui a potentiellement influencé nos données récoltées lors de notre

étude.

L’utilisation de 1’échelle de “Fugl Meyer Assessment” (FMA) n’a pas
donné de résultats significatifs (p=0.1 pour FMA-UE et p=0.16 pour FMA-LE). Les
participants a notre étude ne possédaient pas de c6té déficient (ou hémi parétique)
semblable aux personnes victimes d’AVC. Certains conduisent leur fauteuil
électrique lors du football fauteuil avec les deux mains en ayant le joystick au
niveau de la ligne médiane, ou méme de la main non dominante. Le c6té dominant
a été identifié comme étant celui avec lequel ils écrivent. La FMA étant valide et
fiable pour les individus atteints de paralysie cérébrale, I'utilisation d’une échelle
plus spécifique comme la “Neuromuscular Gross Motor Outcome” (GMO) pour les
individus atteints d’amyotrophie spinale (98) aurait peut-étre permis d’évaluer plus
spécifiqguement les capacités motrices des participants et ainsi potentiellement
obtenir des données montrant une évolution significative au cours de la saison.
Selon I’étude de Bhutia et son équipe (99), I’activité physique aurait un effet
bénéfique sur la fonction motrice chez les enfants atteints de paralysie cérébrale. I
en est de méme pour les individus atteints de dystrophies musculaires, comme
expliqué dans I’é¢tude de Abresch et al. (100). L'absence d’évolution significative

en matiere de fonction motrice pendant la saison nous amene a penser que le
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football fauteuil pourrait probablement jouer un rdole dans le maintien et le

ralentissement du déclin des capacités motrices.

Sur 1’échantillon globale, aucun des participants ne présentait de spasmes,
tant dans I’intensité qu’en fréquence. Cela peut résulter du fait que la majorité des
participants étaient atteints d’amyotrophie spinale, pathologie qui abolit tous les
réflexes ostéotendineux (101). Un des participants présentait une paralysie
cérébrale, pathologie propice a produire des spasmes, mais celui-ci n’en a pas
présenté lors des prises de mesures ou méme dans son quotidien. Le constat est le
méme chez le participant atteint d’une tétraplégie spastique, aucun spasme n’a été
détecté et nous pouvons expliquer cela par le fait qu’il prenait du bacolfene comme
traitement (102). 1l en va de méme pour la tonicité musculaire présente dans la vie
quotidienne des joueurs, dont le score était nul. La petite taille d’échantillon
explique possiblement le fait d’avoir aucun participant présentant cette tonicité

musculaire.

Les résultats non significatifs pour 1’échelle PROMIS “Pain-Pediatric Short
form V2 (p=0.89) montrent qu’il n’y a pas eu de différences quant a la douleur en
général des participants au cours de la saison. Cependant, une étude réalisée en 2024
par Moura et al. (41) a évalué les douleurs musculo-squelettiques présentes chez les
joueurs de football fauteuil. Il a été démontré que ces blessures sont fréquentes chez
les pratiquants, plus particulierement au niveau de la colonne dorsale. Un tiers de
leur échantillon présentait des douleurs d’intensité modérée (score moyen 5.67/10),
mesurée lors d’une compétition de football fauteuil puis la moitié avait des douleurs
d’intensité plus faible (score moyen 2.65/10) durant le mois précédent la mesure. Si
I’on compare les résultats de cette étude a ce que I’on a obtenu, nous avons pour
médiane un score allant de 20 a 22.5 sur un total de 40, ce qui en fait également un
score modére. Cependant, un elément differe entre notre étude et celle de Moura et
son équipe : le moment ou les mesures ont été prises. Les auteurs ont évalué les
participants pendant la pratique du football en fauteuil, tandis que notre étude a
mesuré la douleur dans leur vie de tous les jours. Une autre étude de Uchio et al.

(103) détaille de maniére précise la maniére dont la douleur est présente au
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quotidien chez des individus atteints d’amyotrophie spinale (AS) de type II et III.
IIs rapportent que 40% présentent des douleurs chroniques sur les 3 mois précédents
leurs données, d’intensité faible. Si nous nous concentrons sur les résultats des AS
de type Il, population similaire a celle présente dans notre étude, ils semblent
présenter des douleurs lors de courts épisodes par intermittence, ce qui peut altérer
la qualité de vie. Les douleurs seraient provoquées par la position prolongée
d’assise ou I’immobilité. De plus, les AS de type II ont généralement subi une
opération de fusion spinale a la suite d’une scoliose, ce qui améliore 1I’équilibre et
I’endurance en position assise, mais augmente 1’immobilisation. Nous ne pouvons
pas émettre I’hypothése que la pratique du football fauteuil viendrait rompre cette
immobilité et participer a la diminution de la douleur car lorsqu’ils pratiquent, les
joueurs ne réalisent que des légers mouvements du coude et de la main, ce qui ne
serait pas suffisant. Cependant, I’étude de Vogtle (104) appui sur le fait que la
notion d’exercice permet de manicre limitée mais efficace de réduire les douleurs
chez des individus paralyses cérébraux. Nos résultats ne sont pas autant détaillés et
expriment la douleur des participants de maniére tres générale, sans interroger sur

les facteurs provoquants et facilitants.

L’utilisation de la “Pediatric Quality Of Life - Multidimensional Fatigue”
(PedsQL-MFS) montre aucune évolution de la fatigue des pratiquants au cours de
la saison. Les résultats que nous avons obtenus montrent une moyenne relativement
faible au score de la fatigue (17-16-17 pour les trois temps). Or la revue de la
littérature de Féasson et son équipe (105) met en avant que chaque maladie
neuromusculaire provoque des déficiences organiques singulieres, causant ainsi de
la fatigue chez des individus atteints de ces maladies. L’aggravation et la chronicité
de la maladie, la sédentarité, le déconditionnement, le vieillissement et I’acceptation
de I’incapacité sont des ¢éléments qui constituent la facette psychologique de la
fatigue. Les individus atteints de PC ont une fatigue a la fois mentale et physique,
comme l'a décrit Vogte et son équipe (106). Cette fatigue est causée par la douleur
chronique et la dépense énergétique supplémentaire requise pour les activités

quotidiennes en raison d'une production de force réduite. Vandenbergue et son
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équipe ont effectué une étude identifiant les facteurs contextuels qui affectent
négativement ’activité et la participation du football fauteuil chez ses pratiquants
(107). 1l en résulte que celle-ci provoque un état de fatigue physique et mental. Nos
résultats ne sont donc pas en adéquation avec ceux présents dans la littérature
scientifique, il est alors difficile d’émettre une hypothése sur les résultats que nous

avons obtenus au cours de la saison.

Il n’y a pas eu d’évolution significative de la force et de la mobilité des
différents mouvements mesurés tout au long de la saison. La présence
d’hétérogénéité des pathologies ainsi que la petite taille de notre échantillon
peuvent potentiellement expliquer ce phénomene. Il est également important de
souligner que le football fauteuil est une pratique réservée a des joueurs ayant des
déficiences séveres, ce qui explique qu'une majorité d’entre eux ne possedent peu
ou pas de capacités motrices. Adaikina et son équipe ont effectué une revue
systématique sur les effets de la pratique d’activité physique et sportive chez une
population atteinte de pathologies neuromusculaires (108). Une augmentation de la
force des membres supérieurs et inférieurs a été observée a la suite d’un
entrainement musculaire chez ce type de population, que ce soit a basse, moyenne

ou haute intensité.

D’autres activités physiques et sportives comportent des avantages dans leur
pratique comme le démontre Romeo et son équipe dans une revue narrative portée
sur les PC (109). La danse a permis une augmentation de la mobilité de hanche et
de cheville lors de la marche chez ses pratiquants, d’aprées 1’étude de Joung (110).
La pratique du golf a été évaluée par Gercek et al. (111) et celle-ci montre une
amélioration de la mobilité des membres inférieurs et de la force musculaire. Enfin
pour le basket fauteuil, cela concerne 1’utilisation de fauteuils roulants manuels.
Dans 1’étude de Caglar Soylu et al. (112), les auteurs ont mis en avant que la
pratique du basket fauteuil améliore la force musculaire de certains mouvements
comme la rotation interne et externe des épaules, mais également la capacité
aérobique et anaérobique. Cette pratique est cependant réservée pour des joueurs

ayant beaucoup plus de capacités physiques et motrices au niveau des membres
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supérieurs. lls doivent propulser manuellement leur fauteuil, contrairement au
football fauteuil ou les joueurs sont propulsés par un moteur. Ces études nous
indiquent que la pratique d’activité physique et sportive apporte un bénéfice sur ces

deux variables que sont la force musculaire et I’amplitude articulaire.

En nous appuyant sur nos resultats, nous voyons que des mouvements
connaissent une certaine augmentation de force musculaire comme pour
I’extension, 1’abduction, I’adduction et la rotation interne de 1’épaule dominante,
ainsi que l'extension du coude. L’amplitude articulaire connait également une
augmentation pour les mouvements d’extension, d’abduction et de rotation externe
de I’épaule dominante ainsi qu'une diminution de 1’extension du coude dominant.
En effet, lors de la pratique du football fauteuil, les participants doivent réaliser ces
types de mouvements (rotations de 1I’épaule et extension du coude) afin de pouvoir
conduire leur fauteuil. 1l est donc probable que ceux-ci soient sollicités davantage
par rapport a d’autres groupes musculaires tels que la flexion, I’adduction et
I’extension de 1’épaule ainsi que la flexion du coude. Notons que 1I’évolution de la
force musculaire se fait majoritairement chez le participant #1, qui pratique le
football fauteuil depuis moins de 6 mois. Notre hypothése est que la pratique du
football fauteuil pourrait potentiellement influencer positivement la force
musculaire et la mobilité articulaire des joueurs debutants. De plus, il pourrait jouer
un réle dans la préservation et le ralentissement du déclin de ces mémes capacités

chez les joueurs plus expérimentés.

L’utilisation d’une échelle évaluant la capacité et la performance de
conduite du fauteuil roulant électrique des participants a démontré qu’il n’y a pas
eu d’évolution de celle-ci au cours de la saison. La plus grande partie de notre
échantillon pratique le football fauteuil depuis plus de deux ans, nous pensons qu’ils
ont déja atteint un niveau de capacité et de performance de conduite assez éleve. Ils
sont également amenés a conduire leur fauteuil roulant électrique durant la vie de
tous les jours, ce qui a possiblement créé une habituation a la conduite. Les items
proposés dans le “Wheelchair Skills Test - Questionnaire Version 4.2” ont

potentiellement été simples a exécuter. Dans la littérature scientifique, il n’y a pas
43



d’étude évaluant la capacité et la performance de conduite de fauteuil roulant
¢lectrique pour des individus PC et AS. Cependant, I’étude de Kirby et al. évalue
I’efficacité du “Wheelchair Skills Training Program” (WSTP) pour les utilisateurs
de fauteuils roulants motorisés sur un échantillon hétérogéene (113). lls avaient
comme objectif principal de tester I’hypothése que les utilisateurs de fauteuils
roulants motorisés suivant le WSTP amélioreraient leurs compétences en fauteuil
roulant par rapport a un groupe controle. Ils ont réalise des mesures avec le WST-
Q 4.1 sur trois temps : T1 correspondant au début, T2 correspondant a apres la
formation puis T3 correspondant & trois mois de suivi. Les médianes obtenues pour
la capacité et la performance étaient respectivement de 87.1% et 77% (T1), 93.3%
et 85.3% (T2) puis 93.3% et 80% (T3) pour le groupe ayant suivi le WSTP. Les
médianes correspondant a notre échantillon sont supérieures a celles obtenues dans
leur étude : 93.05% et 86.9% (T1), 97.15% et 96.35% (T2) puis 97.15% et 95.8%
(T3). En revanche, la différence entre leur étude et la ndtre est que nous avons des
participants atteints de pathologies sévéres, ce qui les obligent a se déplacer en
fauteuil roulant ¢électrique depuis plusieurs années alors que dans 1’é¢tude de Kirby
et son équipe, il n’est pas précisé si les participants sont atteints d’une pathologie
particuliere. Ces résultats nous aménent a penser que le football fauteuil a pu jouer
un réle dans le développement de compétences de conduite de fauteuil roulant

¢lectrique, bien que nos résultats ne montrent pas d’évolution significative.

I11. Variables psychosociales

Une étude multicentrique de Vita GL et al (114) met en avant que la pratique
d’activit¢ physique sportive permet aux pratiquants atteints de maladies
neuromusculaires telles que la MD ou I’AS, d’avoir une meilleure qualité de vie
psychosociale avec une estime de soi significativement plus élevée, un niveau de
dépression plus faible, une identité sociale plus affirmée et un plus fort sentiment
d’appartenance sociale. Cette étude démontre également que selon la fréquence de
cette pratique d’activité physique, celle-Ci peut étre pergue comme une thérapie
complémentaire dans les troubles neuromusculaires afin d’améliorer la santé

mentale et sociale. Maher et son équipe (115) ont réalisé la premiére étude qui a
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trouvé un lien entre ’activité physique et la qualité de vie sociale, physique et le
bonheur chez les jeunes PC. Cette étude met également en avant que d’autres
facteurs comme la survenue de différents événements de vie soient importants pour
contribuer au bonheur. Cependant, ils n’ont pas su déterminer si 1’activité physique
¢tait vectrice d’une meilleure qualité de vie sociale et émotionnelle ou si c’est une
meilleure qualité de vie sociale et émotionnelle qui amenerait une plus grande
pratique d’activité physique. Nos résultats obtenus au KISCREEENZ27 ne sont pas
significatifs. Nous n'observons donc pas d’évolution de la qualit¢ de vie des
participants au cours de la saison de football fauteuil et nous pouvons
potentiellement expliquer ce phénoméne par le fait que ce questionnaire s’intéresse
a la qualité de vie d’enfants dans la population générale. Il ne prend pas en compte
I’impact qu’ont les pathologies et les difficultés qu’elles amenent dans la vie de
tous les jours de nos différents participants. Cependant, les médianes que nous
avons obtenu au cours de la saison affichent des scores relativement bons par
rapport au score maximal possible, ce qui témoignerait la tres bonne qualité de vie
qu’ont les participants. Nous pouvons émettre [’hypothése que la pratique du
football fauteuil pourrait possiblement participer a I’amélioration de la qualité de
vie des joueurs, plutdt sur son aspect psychosocial, ceci en adéquation avec un

environnement favorable au bien-étre physique, mental et social.

Selon la CIF, la participation désigne “ I’'implication d’une personne dans
une situation de vie réelle”. Il existe des disparités entre les individus en bonne santé
et les individus présentant une pathologie neuromusculaire. Guyard et al. ont
compareé cette participation entre une population atteinte de PC avec une population
saine (116). Les auteurs ont évalué les différences de participation dans les
domaines suivants : les relations intimes, les relations interpersonnelles, la vie
sociale, I’indépendance et I’autonomie. Il en résulte que la participation des jeunes
PC est plus faible que chez leurs pairs non PC dans tous les domaines. Un écart plus
prononcé est observé pour les relations intimes et 1’indépendance. Les résultats que
nous avons obtenus pour I’évolution de la participation au cours de la saison sont

proches de la significativité. Nous pouvons cependant émettre 1’hypothese que la
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pratique du football fauteuil pourrait éventuellement permettre d’améliorer la
participation de ses pratiquants. Grace aux différentes rencontres qui se font lors
d’entrainements, de matchs ou encore de tournois, un contexte social se forme et
amene les joueurs a créer des liens avec d’autres individus. Nous pensons que cette
pratique pourrait améliorer les relations interpersonnelles et la vie sociale des

joueurs.

La notion d’autonomie dans la vie quotidienne peut étre mise en relation
avec celle de participation des personnes. C'est ce que cherche a évaluer le
questionnaire “Impact of Participation and Autonomy” (IPA), utilisé dans notre
étude pour évaluer I’autonomie des participants. Les résultats que nous avons
obtenus montrent qu’il n’y a pas eu d'évolution significative de 1’autonomie au
cours de la saison. Or, Kruitwagen-Van Reenen et son équipe ont utilisé dans leur
étude (117) le méme questionnaire afin d’évaluer la participation et I’autonomie sur
les dix premiers mois apres le diagnostic d’une sclérose latérale amyotrophique
(SLA). Il en résulte une diminution de cette autonomie dans les domaines des
activités a I’intérieur et a I’extérieur de la maison. Les auteurs expliquent également
qu’il s’agit majoritairement d’une diminution de 1’autonomie liée aux déplacements
donc du déclin physique, alors que celle des interactions sociales est plutot
amoindrie. La comparaison entre le public étudié dans 1’étude de Kruitwagen-Van
Reenen et al. et la notre est cependant difficile car, bien qu’il s'agisse d’une maladie
neuromusculaire, elle est neurodégénérative contrairement aux pathologies
présentes dans notre échantillon. De plus, 1’age moyen (60 ans) des participants de
leur étude est nettement supérieur au notre. Il n’existe malheureusement pas assez
d’études dans la littérature scientifique qui évaluent ’autonomie des individus
atteints de déficiences motrices severes. La mise en relation de nos résultats avec
les recherches actuelles ne nous permet pas d’émettre une hypothése a propos de

I’impact du football fauteuil sur I’autonomie de ses pratiquants.

Le plaisir de la pratique du football fauteuil, évalué par une échelle créée
pour cette étude, n’a pas montré d’évolution significative au cours de la saison.

Cependant, nous avons observé que la moyenne des scores au début, au milieu et a
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la fin de la saison était relativement proche du score maximal atteignable. Cela
signifierait que la pratique du football fauteuil apporte possiblement un plaisir
notable ainsi que du bien-étre a ses joueurs. Comme la plupart des joueurs de notre
¢tude pratiquent le football fauteuil depuis plus de deux ans, nous pensons qu’ils
posseédent déja un plaisir a la pratique, ¢’est pourquoi il n’y aurait pas eu d’évolution
au cours de la saison. Notre questionnaire n’est pas validé par la communauté
scientifique, mais les recherches de Duvall et al. (118), Barfield et Malone (91) puis
Jeffress et Brown (119) confirment I’hypothése que nous avangons. En effet, 1’étude
de Duvall (118) et son équipe a examiné les possibilités de pratique de sport adapté
pour des utilisateurs de fauteuil roulant électrique. Les auteurs mettent en avant que
la pratique d’un sport pour des individus atteints de pathologies sévéres est vecteur
de bien-étre mental avec une perception de soi positive, mais aussi grace a
1’¢établissement de relations sociales. Ces effets bénéfiques s’observent lors d’une
pratique récréative ou compétitive. La notion de bien-&tre découle de ce plaisir a la
pratique. Ensuite, Barfield et Malone (91) ont examiné les avantages percus et les
obstacles a la pratique du football fauteuil. Les principaux avantages rapportés par
les joueurs ont été tournés vers le plaisir de faire de 1’exercice, que le football
fauteuil améliore leur santé¢ mentale ainsi que ’estime de soi. Enfin, I’é¢tude de
Jeffress et Brown (119) visant a étudier les opportunités et les bénéfices que crée la
pratique du football fauteuil, se présente sous forme d’entretiens semi-structurés
avec des joueurs américains. Ceux-ci rapportent des bénéfices a leur pratique, tel
que combler un désir de jouer au football, avoir une chance d’étre indépendant,
avoir une chance de briser les stéréotypes mais aussi forger des amitiés de qualité
et ainsi acquérir un certain bien-étre psychosocial. Cette recherche de plaisir et bien-
étre psychosocial s’applique également dans d’autres sports adaptés, comme le
démontrent Roux et son équipe pour le tennis fauteuil (120) ou les joueurs
reconnaissent que sa pratique agit comme vecteur d’inclusion sociale. Carraro et al.
démontrent également ces notions pour des pratiquants de hockeys atteints de

maladies neuromusculaires (121).
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IV. Variables cliniques de match

Concernant les résultats statistiques obtenus au cours des deux matchs, nous
n’avons pas eu de résultats significatifs sur la température corporelle, la saturation
en oxygeéne ainsi que la tension artérielle diastolique. La tension artérielle
systolique lors du match 1 n’est pas significative alors que celle du match 2 montre
une significativité (p=0.026). Cette différence de significativité entre les deux
matchs est difficilement explicable. Cependant, les facteurs comportementaux et
environnementaux jouent un réle important dans la variation des parameétres
physiologiques. Comme le démontre 1’étude de Balanos et son équipe (122),
I’augmentation de la pression artérielle est associée au stress chez une population
jeune. Nous émettons 1’hypothése qu’a 1’approche ainsi que pendant le match,
I’émotion de stress présente chez les joueurs de football fauteuil pourrait

possiblement engendrer cette augmentation de la pression artérielle systolique.

Nos données récoltées sur la fréquence cardiaque des joueurs montrent une
évolution significative durant le déroulement des deux matchs (p=0.046 et
p=0.009). Barfield et son équipe (123) ont évalué I’influence du type de handicap
sur la fréquence cardiaque de joueurs pendant une compétition de football fauteuil.
L’¢chantillon de cette étude comportait des individus PC, dystrophie musculaire et
blessure médullaire. La fréquence cardiaque a augmenté chez toutes les pathologies
. chez 71% des participants atteints de paralysie cérébrale, chez 5% des participants
atteints de dystrophie musculaire et chez 10% des blessés médullaires. Ils ont
dépassé de 55% leur fréquence cardiaque maximale estimée pendant au moins 30
minutes de match en compétition. Cette augmentation est donc dépendante de la
pathologie du joueur. Dans notre étude, nous n’avons pas obtenu les mémes
pourcentages d’augmentation de la fréquence cardiaque similaire a I’étude de
Barfield et al. (123). Le participant atteint de PC (#1) connait une augmentation de
42% lors du match 1 et 19% lors du match 2. Les cing participants atteints de
dystrophie musculaire (#3, #4, #6, #7 et #8) connaissent également une

augmentation mais nettement inférieure a 55% de leur fréquence cardiaque
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maximale (figure 1 et 2). Nous amenons de nouveau 1’hypothése que la notion de
stress lors du jeu pourrait potentiellement augmenter la fréquence cardiaque lors
des matchs (122). Les pratiquants sont potentiellement mis sous pression et ceci
peut étre la cause de cette augmentation. De plus, les légers mouvements rapides
des membres supérieurs permettant le contrdle du fauteuil pourraient également
augmenter cette fréquence cardiaque. L’utilisation de ceinture cardiaque sans fil
aurait permis d'obtenir des données plus précises de la fréquence cardiaque, comme

dans 1’étude réalisée par Algood et al. (124).

La température corporelle n’a pas montré d’évolution significative au cours
des matchs. Nous pensons expliquer ce phénomeéne par le fait que le football
fauteuil est un sport qui demande peu d’activité musculaire au niveau périphérique.
Il n’y a potentiellement pas eu d’augmentation de la température corporelle a cause
de la faiblesse de 1’activité, contrairement a une pratique qui comprend I'utilisation
d’un fauteuil manuel. L’étude de Veltmeijer et son équipe (125) démontre que le
maniement de fauteuils manuels augmente la température corporelle lors de la

pratique du tennis fauteuil chez des joueurs blessés médullaires.

La saturation en oxygéne des joueurs ne montre pas d’évolution
significative lors des deux matchs. Celle-ci ne connait pas de diminution
comparable a un effort physique conséquent comme le démontre 1’étude Pilar

Martin-Escudero et al. (126) ou la saturation diminue lors d’un effort conséquent.

Il n’y a malheureusement que trés peu d’études dans la littérature
scientifique qui s’intéresse aux parametres physiologiques, plus particulierement
sur les pratiquants de sports adaptés en fauteuils motorisés, il est donc difficile

d’avoir un point de comparaison pour nos donnees récoltees.
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V.  Perspectives

I1 serait intéressant d’étudier I’impact d’autres pratiques de sports adaptés
afin de comparer les résultats obtenus avec ceux pour la pratique du football
fauteuil. Le para-hockey par exemple, qui est un sport collectif pratiqué par des
individus atteints de pathologies neuromusculaires, commence a faire I’objet de
recherches comme celle de Carraro et al. (121) qui ont évalué la qualité de vie des
joueurs de para-hockey, ou encore Rosso et son équipe (127) qui ont effectué des

tests de performances concernant les déplacements sur la glace des joueurs.

Nous sommes dans une ere ou les technologies sont de plus en plus avancées
et permettent d’ouvrir le champ des possibles sur I’évaluation de différents critéres
physiologiques pour la pratique d’individus atteints de pathologies
neuromusculaires (128). Prenons 1’exemple de “Kinect - MFM” qui permet de
mesurer la fonction musculaire des patients AS (129) ou encore “Neuromyotype”
(130) qui permet d’évaluer la fonction motrice d’individus atteint d’AS. 11 serait
donc intéressant d’utiliser ces nouvelles technologies pour approfondir ces

recherches dans le domaine du sport adapté.

Il'y a également des technologies qui émergent concernant la conduite du
fauteuil roulant électrique. Certains chercheurs comme Schabron et son équipe ont
étudié un exosquelette permettant de contrbler le membre supérieur (131) puis
Manero et al. (132) ont effectué une recherche sur le contréle du fauteuil électrique
via des électrodes situés sur les muscles temporaux. Ces avancées vont
potentiellement permettre a 1’avenir d’acquérir une certaine indépendance pour les
individus atteints de maladies neuromusculaires. Une étude portant sur ces
nouvelles technologies de conduite pourrait potentiellement permettre a de
nouveaux joueurs de pratiquer ces sports réservés a des individus atteints de

déficiences séveres.
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IVV. Limites

L'hétérogénéiteé des participants dans notre échantillon a parfois
potentiellement rendu imprécises certaines données. L'utilisation de quelques
échelles n’était pas assez spécifique par rapport aux pathologies des participants
comme la FMA qui est spécialisée pour évaluer les fonctions motrices d’individus
ayant subi un AVC, mais qui ne 1’était pas pour les AS. Les échelles regroupant les
évaluations d’équilibre statique et dynamique en position assise étaient également
difficiles pour les AS. L’age des participants a aussi potentiellement posé un
probléme lors de la cotation de certains questionnaires. Le KIDSCREEN 27 qui est
un questionnaire réservé aux enfants et adolescents en dessous de 18 ans, n’était
pas adapté pour nos participants majeurs. A I’'inverse, le QYPP posseéde des
rubriques sur la vie professionnelle des sujets interrogés, ce qui ne convenait pas

pour nos participants les plus jeunes.

Nous avons utilisé un systeme différent pour scorer le QYPP, ce qui n’a pas
permis d’identifier réellement la participation des joueurs. Nous n’avions pas le
systéme de cotation classique, cela nous a forcé a scorer I’échelle a notre maniere,

celle-ci n’étant pas validée par la communauté scientifique.

Pour la plupart de nos paramétres mesurés, il n’y a pas eu de différence
significative sur I’évolution au cours de la saison. La p-valeur de certaines variables
étant proche de la significativité, nous aurions pu avoir des résultats différents si
nous avions un echantillon d’une taille plus grande. De plus, le participant #9 a di
quitter 1’étude. Si nous avions un échantillon plus large, certaines p-valeurs auraient

possiblement pu basculer vers la significativiteé.

La plupart des participants pratiquaient ce sport depuis un moment, c'est-a-
dire au moins plus de deux ans. Il est donc possible que les résultats obtenus pour
certains parameétres aient pu étre ameliorés au fil des saisons précedentes. La force
musculaire mesurée au fil de la saison en est un bon exemple : les données n’ont
pas montré d’évolution significative, alors que nous avons observé une progression

uniguement pour le participant #1, celui-ci faisait du football fauteuil depuis moins
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de 6 mois. Il serait peut-étre le seul participant a connaitre une évolution positive

pour plusieurs variables mesurées.

La présence d’un groupe contréle qui ne pratique pas de sport aurait permis
de mieux observer les effets de cette pratique sur les individus. Nous aurions pu
déterminer si la pratique contribue a stabiliser/éviter le déclin des variables

mesurées dans notre étude.
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Conclusion

L’objectif de notre étude était d’évaluer I’impact physique et psychosocial de la
pratique du football fauteuil chez des pratiquants atteints de déficiences
neuromotrices séveres, durant une saison sportive. Une récolte de données a été
effectuée lors d’entretiens au début, au milieu et a la fin de la saison, ainsi que
pendant deux matchs de football fauteuil. L’analyse statistique de ces données a
permis d’émettre des hypothéses concernant les effets de cette pratique du football

fauteuil sur les différentes variables mesurées.

Tout d’abord, les variables cliniques mesurées lors des entretiens ne montrent pas
d’évolution significative durant la saison. Le football fauteuil est un sport adapté
réservé a des pratiquants atteints de déficiences séveres et les participants a cette
étude possédent des capacités motrices limitées. Cette pratique du football fauteuil
n’a pas montré d’amélioration sur ces capacités motrices, mais a potentiellement

servi a les entretenir ainsi que ralentir leur déclin tout au long de la saison.

Ensuite, les variables psychosociales mesurées lors des entretiens ne montrent
¢galement pas d’évolution significative au cours de la saison. Cependant, les scores
obtenus aux échelles et questionnaires utilisés pour mesurer ces variables sont
relativement bons tout au long de la saison. Selon les études présentes dans la
littérature scientifique, la pratique d’une activité physique et sportive apporte des
bénéfices sur la qualité de vie physique et psychosociale. La pratique du football
fauteuil pourrait potentiellement amener ces bénéfices a ses joueurs. Pour les
pratiquants ayant déja joué depuis plusieurs années, ces bénéfices sont parfois déja

acquis et le fait de continuer a jouer permet de les maintenir.

Enfin, la température corporelle, la saturation en oxygene mesurées lors des matchs
n’ont pas montré¢ d’évolution significative au cours des matchs. Toutefois, la
fréquence cardiaque et la tension artérielle ont connu une augmentation notable
durant la pratique du football fauteuil. Ceci résulte des mouvements réalisés pour

conduire le fauteuil, ainsi qu’une potentielle émotion de stress lors du jeu.
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Le manque de significativité de la plupart des données analysées dans cette étude,
s’explique potentiellement par la petite taille de 1’échantillon. Néanmoins, des
études antérieures démontrent les bienfaits physiques et psychologiques de I'activité
physique pour les personnes souffrant de déficiences séveres. C'est pourquoi il est
fortement recommandé a ces personnes de pratiquer une activité physique réguliere.
Il serait intéressant d’effectuer de nouvelles études sur le football fauteuil avec un
échantillon beaucoup plus grand car elles permettraient de mettre en évidence les
bienfaits de cette pratique sur du plus long terme ainsi que de la populariser aupres

de nouveaux participants atteints de déficiences sévéres.
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Annexe 2 : Trunk Control Measurement Scale (TCMS)

Instructions d’essai : Les orthéses, les chaussures et/ou les attelles de tronc doivent étre
retirées.

La position de départ est la méme pour chaque élément. Le patient est assis sur le bord
d’une table de traitement sans dossier, bras ou appui des pieds. Les cuisses entrent en
contact avec la table.

Les mains reposent sur les jambes, pres du corps. Le patient est invité a s’asseoir droit au
début de chaque item et doit étre encouragé a maintenir la position verticale pendant
I’exécution de la tache. Le terme « droit » désigne la position d’assise la plus verticale que
I’enfant peut prendre. Cette position peut différer d’'un enfant a I'autre. Cette position est
la position de référence pour l'identification des aberrations de performance et/ou des
compensations.

Chaque élément est exécuté trois fois. La meilleure performance est prise en compte pour
la notation.

Si 'enfant exécute les taches de la « position d’équilibre statique » avec un seul soutien
du bras, ne soutenir qu’avec la main a plat sur la table et sans préhension.

Items Equilibre statique en position assise Bilatéral/Gauche Droite
Procédure de test : chaque élément
est expliqué verbalement au patient
et fait I'objet d'une démonstration
par le testeur si nécessaire
1 Position de départ | Les patients tombent 0
(assise sans appui, | ou ne peuvent rester
mains sur les assis en position
jambes) verticale qu'avec un
Les patients sont double soutien des
invités a s'asseoir bras.
et a maintenir Le patient ne peut 1
cette position rester assis en position
pendant 10 verticale avec un seul
secondes. bras pendant 10
secondes.
Le patient peut rester 2
assis en position
verticale sans soutien
des bras pendant 10
secondes.
Si le score =0, alors le
score total =0
2 Position de départ | Le patient tombe ou ne 0
Le patient leve les | peut pas lever les bras.
deux bras a Le patient peut lever 1
hauteur des yeux les bras sans tomber
en une seconde et | mais avec des
revient a la compensations.
position de Les compensations
départ. possibles sont :
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(1) une inclinaison vers
I'arriere, (2) une
augmentation de la
flexion du tronc, (3)
une flexion latérale, (4)
d'autres
compensations.

Le patient léve les bras
sans compensation.

Position de départ
Le thérapeute
croise une jambe
sur l'autre.

Le patient tombe, ne
peut pas croiser les
jambes ou ne peut
rester assis qu'avec un
double soutien des
bras.

Le patient peut rester
assis en s'appuyant sur
un seul bras pendant
10 secondes.

Le patient peut rester
assis sans soutien des
bras pendant 10
secondes.

Position de départ
Le thérapeute
croise une jambe
sur l'autre.
L'assistance d'une
seule main est
autorisée.

(« minime » =
petits mouvements
du tronc sans
signes de
déséquilibre du
tronc lors du
mouvement de la
jambe.

« net » = signes
clairs de
déséquilibre, c'est-
a-dire flexion
latérale ou flexion
du tronc)

Le patient tombe, ne
peut pas croiser les
jambes ou ne peut les
croiser qu'avec un
double soutien des
bras.

Le patient ne peut
croiser les jambes
qu'avec un seul bras.

Le patient croise les
jambes sans soutien
des bras mais avec un
déplacement net du
tronc.

Le patient croise les
jambes avec un
déplacement minimal
du tronc.

Position de départ
Le patient fait une
abduction d’une
jambe sur 10 cm
etrevientala
position de
départ.

(10 cm de largeur
= largeur du
genou).

Le patient tombe, ne
peut pas faire
d’abduction de la
jambe ou ne peut faire
d’abduction de la
jambe qu'avec un
double soutien du bras.

Le patient ne peut faire
d’abduction de la
jambe qu'avec le
soutien d'un seul bras.
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(« minime » = Le patient met la jambe 2 2
petits mouvements | en abduction sans
du tronc sans soutien du bras, mais
signes de avec un déplacement
déséquilibre du net du tronc.
tronc lors du Le patient met la jambe 3 3
mouvement de la en abduction avec un
jambe. déplacement minimal
« net » = signes du tronc.
clairs de
déséquilibre, c'est-
a-dire flexion
latérale ou flexion
du tronc)
Total de I’équilibre statique en assise : /20
Items Equilibre dynamique en position assise Bilatéral/Gauche Droite
Controle sélectif des mouvements
Procédure de test : chaque élément est
d'abord expliqué verbalement et
démontré par le testeur. Ensuite,
I'élément est démontré sur le patient avec
un guidage manuel. Troisiemement, le
patient est invité a effectuer le
mouvement attendu sous la direction
manuelle du testeur. Enfin, le patient
exécute I'exercice seul en trois tentatives.
6a Position de Le patient tombe ou ne peut 0
départ : bras pas atteindre la position cible.
croisé sur la Le patient peut se pencher en 1
poitrine avant.
Le patient est
invité a se
pencher vers
I'avant avec un
tronc fixe
pendant
environ 45° eta | Sile score =0, I'item 6b=0
revenir a la
position de
départ.
Une réaction
normale de
redressement de
la téte, c'est-a-
dire une
extension limitée
de la téte, n'est
pas considérée
comme une
compensation.
6b Le patient compense (1) une 0

diminution de I'extension de la
téte, (2) une diminution de la
flexion du trong, (3) une
diminution de la lordose
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lombaire, (4) une diminution de
la flexion du genou, (5) autre.

Le patient se penche en avant
sans compensation

7a Position de Le patient tombe ou ne peut
départ : bras pas atteindre la position cible
croisé sur la Le patient peut se pencher en
poitrine arriere.
Le patient est
invité a se
pencher vers
I'arriére avec un | Sjle score =0, I'item 7b=0
tronc fixe
pendant
environ 45° et a
revenirala
position de
départ.
Une réaction
normale de
redressement de
la téte, c'est-a-
dire une
extension limitée
de la téte, n'est
pas considérée
comme une
compensation.
7b Le patient compense (1) la
diminution de la flexion de Ia
téte, (2) la diminution de la
flexion du tronc, (3) la
diminution de I'extension du
genou, (4) autre
Le patient se penche en arriere
sans compensation
8a Position de Le patient tombe ou ne touche
départ pas la table avec le coude.
Le patient doit Le patient peut toucher la table.
toucher la table
avec le coude au
niveau de la
téte fémorale Si le score =0, l'item 8b=0
(en
raccourcissant
le coté
ipsilatéral et en
allongeant le
coté
controlatéral) et
revenir a la
position de
départ.
8b Le patient ne présente (1)

aucun
raccourcissement/allongement
ou (2) un
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raccourcissement/allongement
0opposé.

Le patient démontre un
raccourcissement/allongement
attendu.

8c Le patient compense : (1)
flexion accrue du tronc, (2)
inclinaison vers l'avant ou vers
I'arriere, (3) soulevement du
bassin, (4) autre
Le patient touche la table sans
compensation.

93 Position de Le patient tombe ou ne peut

départ pas soulever le bassin

Le patient

souleve le Le patient peut soulever le
bassin d'un c6té | bassin.

et de revenir a

la position de

départ. Aucun Si le score =0, I'item 9b=0 et
soulevement de | jtem 9c=0

la cuisse n'est

autorisé.

9b Le patient ne présente aucun
raccourcissement/allongement.
Le patient présente un
raccourcissement/allongement
partiellement attendu (partiel =
ROM courte et/ou petit).

Le patient démontre un
raccourcissement/allongement
attendu

Si le score =0, I'item 9¢=0

9c Le compense : (1) flexion
controlée de la téte, (2)
déplacement latéral marqué du
trong, (3) autre.

Le patient souléve le bassin
sans compensation.
10a Position de Le patient (1) tombe, (2) ne
départ : bras peut pas faire pivoter la partie
croisé sur la supérieure du tronc, c'est-a-
poitrine. dire que le patient ne peut pas
Le patient effectuer le mouvement de

pivote la partie
supérieure du
tronc trois fois
avec la téte
fixée dans la

rotation, méme pas avec tout le
trong, ou (3) ne démontre
aucune rotation sélective de la
partie supérieure du tronc (en
bloc).
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position de
départ.

Le mouvement
est initié a partir
de la ceinture

Le patient présente une
rotation sélective partielle de la
partie supérieure du tronc
(partielle = asymétrique, petit
ROM, plus d'épaules que de

scapulaire. tronc).
Le patient démontre une
rotation sélective attendue de
la partie supérieure du tronc.
Si le score =0, I'item 10b=0
10b Le patient fait pivoter la partie
supérieure du tronc avec la
rotation de la téte.
Le patient fait pivoter la partie
supérieure du tronc sans la
rotation de la téte.
11a Position de Le patient (1) tombe, (2) ne
départ : bras peut pas faire pivoter la partie
croisé sur la inférieure du tronc, c'est-a-dire
poitrine. que le patient ne peut pas
Le patient effectuer le mouvement de
pivote la partie rotation, méme pas avec tout le
inférieure du tronc, ou (3) ne démontre
tronc trois fois aucune rotation sélective de la
avec la téte partie inférieure du tronc (en
fixée dans la bloc).
position de Le patient présente une
départ. rotation sélective partielle de la
Le mouvement partie inférieure du tronc
est initié a partir | (partielle = asymétrique, petit
de la ceinture ROM, mouvement
pelvienne. supplémentaire du haut du
tronc).
Le patient démontre une
rotation sélective attendue de
la partie inférieure du tronc.
Si le score =0, l'item 11b=0
11b Le patient compense avec une
inclinaison du bassin.
Le patient fait pivoter le bas du
tronc sans compensation.
12a Position de Le patient tombe ou ne peut

départ : bras
croisé sur la
poitrine.

Le patient
déplace le
bassin trois fois
vers l'avant et
de revient trois
fois en arriére
jusqu'ala

pas déplacer le bassin vers
|'avant et vers l'arriere, c'est-a-
dire aucun déplacement du
corps dans les deux sens

Le patient peut partiellement
déplacer le bassin (partiel =
avec principalement une flexion
latérale et peu de rotation,
petit ROM, demande beaucoup
d'effort).
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position de le patient peut déplacer le 2
départ. bassin en utilisant a la fois la
Mouvement de flexion latérale et la rotation
déplacement = dans un sens et partiellement
combinaison de dans l'autre sens
flexion latérale
et de rotation Le patient peut déplacer le 3
avec le bassin, bassin en utilisant a la fois la
alternées flexion latérale et la rotation
gauche et dans les deux sens.
droite. Si le score =0, l'item 12b=0
12b Le patient compense par un 0
déplacement excessif du tronc.
Le patient réaliser les 1
mouvements sans
compensations.
Total du contréle sélectif des mouvements = /28
Items Atteinte dynamique (réactions Bilatéral/Gauche Droite
d'équilibre)
Procédure de test : chaque
élément est expliqué
verbalement par le testeur puis
effectué trois fois par le patient.
13 Position de départ : | Le patient tombe 0
bras tendus vers ou ne parvient pas
I'avant. a atteindre la
Le patient avance cible.
avec les deux bras Le patient atteint 1
tendus pour cibler I'objectif, mais a
au niveau des des difficultés de
yeux, positionné a performance.
une distance Les difficultés
correspondantala | sont: (1) demande
longueur de beaucoup
I'avant-bras et de d'efforts, c'est-a-
revenir a la dire lentement et
position de départ. | avec difficulté ou
(2) utilise un
certain appui de la
main pour
s'approcher de la
position de
départ.
Le patient atteint 2
la cible et revient a
la position de
départ sans
difficultés.
14 Position de départ : | Le patient tombe 0 0

un bras tendu vers
le coté et I'autre
main sur la jambe.

ou ne parvient pas
a atteindre la
cible.
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Le patient doit Le patient atteint 1
atteindre le c6té I'objectif, mais a
avec un bras tendu | des difficultés de
pour cibler au performance.
niveau des yeux a Les difficultés
une distance sont : (1) demande
correspondantala | beaucoup
longueur de d'efforts, c'est-a-
I'avant-bras et de dire lentement et
revenir a la avec difficulté ou
position de départ. | (2) utilise un
certain appui de la
main pour
s'approcher de la
position de
départ.
Le patient atteint 2
la cible et revient a
la position de
départ sans
difficultés.
15 Position de départ: | Le patient tombe 0
un bras tendu vers ou ne parvient pas
le cOté et I'autre a atteindre la
main sur la jambe. cible.
Le patient doit Le patient atteint 1
passer la ligne I'objectif, mais a
médiane avec un des difficultés de
bras (atteindre le performance.
cOté opposé) et de | Les difficultés
revenir a la sont : (1) demande
position de départ. | beaucoup
La cible est d'efforts, c'est-a-
positionnée au dire lentement et
niveau des yeux a avec difficulté ou
une distance (2) utilise un
correspondantala | certain appuide la
moitié de la main pour
longueur de s'approcher de la
I'avant-bras du position de
bras qui atteint. départ.
Le patient atteint 2
la cible et revient a
la position de
départ sans
difficultés.
Total des atteints dynamiques= /10

TOTAL TCMS score =

/58
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Annexe 3 : Level of Sitting Scale (LSS)

Echelle du maintien en position assise :

Préalable : Assurez-vous de la sécurité de I'enfant par la présence d’au moins un adulte
pour lui fournir le degré approprié de soutien postural.

- Niveau 1 - 5 : L’enfant doit maintenir la position assise 30 secondes sur un banc
plat et ferme (la téte et le tronc sur la ligne médiane du bassin, les bras reposant
sur les genoux ou sur un support, les genoux fléchis sur le bord du banc, les pieds
non soutenus).

- Niveau 6 - 8 : L'enfant doit effectuer un balancement de son tronc de plus de 20
degrés dans la direction souhaitée, puis doit se redresse sans tomber ni s'appuyer
(les mains et les bras ne sont pas utilisés pour se soutenir).

Encerclez le niveau le plus élevé atteint.

Niveau : Description :

1 Aucune aide ne peut aider I'enfant a rester assis.

2 L'enfant a besoin gu'une personne lui maintienne la téte, et les épaules ou le
tronc, et le bassin pour rester assis.

3 L'enfant a besoin gu'une personne lui maintienne les épaules ou le tronc et
le bassin pour rester assis.

4 L'enfant a besoin qu'une personne lui maintienne le bassin pour rester assis.

5 L'enfant maintient la position assise de maniére autonome, sans bouger.

6 L'enfant déplace le tronc vers l'avant, hors de la base d'appui puis se
redresse en position neutre sans aide.

7 L'enfant déplace le tronc vers le coté, hors de la base d'appui puis se
redresse en position neutre sans aide. (Pensez a tester les deux cotés)

8 L'enfant déplace le tronc vers l'arriere, hors de la base d'appui puis se
redresse en position neutre sans aide.
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Annexe 4 : Seated Postural Control Measure — Function (SPCM-F)

Entourer le score pour chaque item.

Administrer les items 1 et 2 simultanément, noter séparément. Au cours d’une tache
de levage de téte, I'élément 1 évalue I'alighement de la téte dans le plan sagittal tandis
qgue I'élément 2 évalue I'alignement de la téte dans le plan frontal.

A. Leve la téte droite et maintient 5 secondes

Si la téte de I'enfant n’est pas fléchie vers I'avant avant le test, demandez ou aidez
I’enfant a le faire. Demandez a I’enfant de lever les yeux vers un jouet qui est maintenu
en position d’encourager a lever la téte. Encouragez I'enfant a tenir la position verticale
pendant 10 secondes. Lors de la notation de cet élément, la position verticale de la téte
est définie comme la position ou le regard central est dirigé le long du plan horizontal
(+/- 15' dans le plan sagittal).

1. N’initie pas le lifting de la téte

2. Déclenche un lifting de la téte

3. Leve la téte, n’atteint pas debout, mais tient pendant 5 secondes
4. Leve la téte droite et maintient pendant 5 secondes

B. Souleve la téte droite, en ligne médiane et maintient 10 secondes

Evaluez cet élément en fonction de I'exécution de la tache décrite a I’élément 1.
Lors de la notation de cet élément, la position médiane de la téte est définie
comme la position ou le regard central est dirigé le long du plan horizontal (+/-5'
dans le plan coronal)

1. N’initie pas le lifting de la téte

2.Déclenche un lifting de la téte mais n’atteint pas la ligne médiane
3.Atteint la ligne médiane mais se maintient pendant moins de 10 secondes
4.Souleve la téte vers la ligne médiane et se maintient pendant 10 secondes

C. Se penche en avant, touche le jouet avec le poignet ou la_main préféré, se
redresse

Placez la planche a 6 » de I'estomac de I’enfant. Un petit jouet (par exemple, un
bloc Duplo) est placé sur le tableau chez I'enfant.

Ligne médiane a une distance d’une longueur de bras antérieure a la ligne médiane
du tronc. Demandez a I'enfant de toucher le jouet.

A. Ne se penche pas en avant et ne se redresse pas
B. Se penche en avant mais ne touche pas le jouet
C. Se penche en avant, touche le jouet, mais ne se redresse pas
D. Se penche en avant, touche le jouet, se redresse

D. Penché en avant et a droite ou a gauche, touche le jouet avec la main opposée,
redresse
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Le but de cet item est d’obtenir la rotation du tronc ; I'une ou I'autre main peut étre
utilisée. Un petit jouet (par exemple, le bloc Duplo) est placé sur le plateau devant I'enfant
du c6té opposé a la main tendue. Placez le jouet sur une longueur de bras le long de la
ligne de guidage de la disposition cible (qui s’étend a 60 degrés de la ligne médiane du
tronc) opposée au bras tendu. Demandez a I'enfant de toucher le jouet avec la main
préférée.

1. Ne bouge pas le tronc

2. Se penche vers le jouet mais ne le touche pas

3. Se penche vers le jouet et le touche avec la main, ne se redresse pas
4. Se penche vers le jouet et le touche avec la main, le redresse

E. Souléve les deux bras sans soutien
Demandez a I'enfant de lever les bras ou faites une démonstration de levage de bras.

1. Ne souléeve aucun des membres supérieurs de I'appui

2. Souleve le membre supérieur DROIT ou GAUCHE de |'appui pendant moins de 3
secondes

3. Souléve un membre supérieur de I'appui pendant 3 secondes

4. Souléve les DEUX membres supérieurs de I'appui pendant 3 secondes

F. Vade I'avant, saisit et libére le jouet avec la main préférée
Placez un petit jouet (p. ex., un bloc Duplo) sur une planche de positionnement a une
longueur de bras antérieure a la ligne médiane du tronc. Demandez a I'enfant de prendre
un jouet et de le mettre dans un contenant. Une fois que I'enfant a saisi le jouet, placez
le récipient avec une ouverture de 5 » de diamétre dans un endroit pratique pour que
I’enfant libére I'objet.

Ne touche pas au jouet

Touche le jouet avec la paume ou les doigts

Saisit le jouet et le souléeve du bord pendant 3 secondes

Libere le jouet dans un grand récipient placé dans un endroit pratique

PwNPE

G. Retire et remplace le couvercle du pot a vis
Assurez-vous que le couvercle est bien vissé sur le pot. Pot placé a bord avant la ligne
médiane de I'enfant a nimporte quel endroit qui accueille les tentatives de I'enfant de
saisir le pot. Demandez a I'enfant d’ouvrir le pot.

1. Ne touche pas le pot

2. Place une ou les deux mains sur le pot

3. Dévisse et retire le couvercle du pot

4. Remplace le couvercle du pot et le visse fermé

H. Ramasse les raisins secs (ou Cheerio), les place en bouche avec la main préférée
Vérifiez auprés des parents pour déterminer si I’'enfant est capable de manger des raisins

secs ou des Cheerios en toute sécurité avant d’administrer cet article. Placez raisin sec ou
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Cheerio a bord a n’importe quel endroit qui accueille les tentatives de I'enfant de
ramasser un objet. Demandez a I'enfant de le ramasser et de le mettre en bouche.

1. Ne touche pas les raisins secs
2. Touche le raisin sec avec le bout des FMGERS et / ou le pouce

3. Ramasse les raisins secs et tient 3 sec
4. Libére des raisins secs dans la bouche

I.  Ramassez le stylo, fait une marque sur le papier
Placez un marqueur avec le capuchon enlevé (ou le stylo / crayon adapté utilisé par

I'enfant) et un papier de 8-1/2 x 11 po placé au milieu de la ligne au tableau, pointe du

stylo pointant vers I'enfant.

Tenez le papier immobile, puis demandez a I'enfant de faire une marque sur le papier
avec le stylo.

1. Ne saisit pas le stylo

2. Saisit le stylo avec une ou les deux mains

3. Saisit et souléve la main et/ou le stylo hors de la surface
4. Marque le papier avec un stylo

J. Place les dés dans un bocal, un a la fois, avec la main préférée, en 30 sec
Placez un dé et un pot ouvert a bord devant I’enfant. Demandez a I'enfant d’utiliser une

main pour placer les dés dans le bocal, un a la fois, le plus rapidement possible. Réglez le
dé suivant dés que I'enfant a ramassé le dé précédemment placé. Répétez I'opération
jusqu’a ce que les six dés aient été placés. Lorsque vous placez les dés, évitez d’interférer
avec la performance de I'enfant.

1. Ne place pas de dés dans le bocal
2. Place un dé

3. Places 2 a5 dés

4. Places 6 dés

K. Déplace son fauteuil roulant vers I'avant de 45 pieds en moins de 30 secondes
Demandez a I'enfant de propulser ou de conduire son fauteuil roulant vers I'avant le long
d’un large couloir ou a travers une grande piéce avec des distances marquées a 10 pieds
et 45 pieds. (Score 1 si I'enfant utilise une base de mobilité qui permet une propulsion

indépendante).

1. Incapable de déplacer le fauteuil roulant vers I'avant

2. Avance le fauteuil roulant de 10' en moins de 60 secondes

3. Avance le fauteuil roulant de 45' en moins de 60 secondes

4. Fait avancer le fauteuil roulant de 45 en moins de 20 secondes

L. Déplace son fauteuil roulant vers I’avant de 10' le long d’un couloir de 8' de large,
tourne a droite ou a gauche 90' et passe par une porte de 33 »
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A partir d’une position de départ a 10 pieds d’une porte, demandez a I'enfant de conduire
vers |'avant et de tourner dans I'embrasure de la porte. Permettez un essai pratique pour
vous assurer que I’'enfant comprend la tache. Maximum de 60 secondes autorisées pour
I’'achevement de la tache. (Score 1 si I'enfant n’utilise pas une base de mobilité qui permet
propulsion indépendante).

1. Ne déplace pas le fauteuil roulant vers I'avant de 10' sans heurter les murs

2. Avance le fauteuil roulant de 10' mais n’amorce pas de virage

3. Déplace le fauteuil roulant vers I'avant de 10 'tourne et passe par la porte avec
contact mural

4. Déplace le fauteuil roulant vers I'avant de 10', tourne et passe librement par la porte

SECTION DE LA FONCTION SCORE TOTAL (MAX. = 48)
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Annexe 5 : Fugl Meyer Assessment — Upper Limb (FMA-UE)

Position de départ :

Certains items exigent que le patient réalise la position de départ et son maintien de
maniére indépendante. Pour d’autres, le thérapeute peut aider le patient a réaliser la
position de départ. Si le patient a besoin de I'aide du thérapeute, il est recommandé de
guider le mouvement et d’attendre environ 3 secondes dans la position pour voir si le
patient est capable de la maintenir de maniére indépendante. Toutes les taches motrices
de la FMA-UE devraient étre effectuées comme des unités distinctes avec une pause de 3
secondes entre chaque tache sauf pour la tache flexion et extension des doigts.

Matériel : chaise, marteau réflexe, crayon, carte, petit pot genre Tipp-Ex, balle, bandeau
et chronometre

Toutes les épreuves (excepté 1 et 5) sont faites d’abord avec le membre supérieur le
moins affecté.

1. Activité réflexe

L'activité réflexe est testée avec un marteau a réflexes. Elle permet d’examiner la
possibilité d’obtenir le réflexe de maniere répétée. Un réflexe « acceptable » est
déterminé soit visuellement ou par palpation du mouvement musculaire réflexe.

1.1. Fléchisseurs :
Biceps brachial : la main du patient repose sur sa cuisse.

Fléchisseurs des doigts : la main du patient repose sur sa cuisse, I'avant-bras est en
supination.

1.2. Extenseurs :

Triceps brachial : le bras est en abduction, le coude tombe passivement en flexion.
Cotation :

0 = absence des réflexes

2 = présence des réflexes (fléchisseurs et/ou extenseurs)

Pour les fléchisseurs, on cote 2 si le réflexe du biceps ou celui des fléchisseurs des doigts
est présent.

2. Synergies de flexion et d’extension
2.1. Flexion (main a I'oreille) :

Position de départ : Mains a plat sur les cuisses.
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Consigne : « Placez votre main saine prés de votre oreille de la fagon suivante (le petit
doigt placé sur le lobe de I'oreille). Essayez maintenant de faire le méme mouvement avec
votre main atteinte ».

Cotation :

0 = mouvement non effectué
1 = partiellement effectué

2 = completement effectué

L’évaluation se fait par rapport a la position finale et ne considére pas la trajectoire du
mouvement.

Composantes du mouvement a évaluer :

e Rétropulsion de I'épaule

e Elévation de I'épaule

e Abduction de I'épaule

e Rotation externe

e Flexion du coude

e Supination de I'avant-bras

Commentaires : L’abduction ne doit pas étre compensée par l'inclinaison du tronc. Il est
important que toutes les composantes de mouvement soient réalisées jusqu’a la fin de
course (épaule et coude) ; les doigts se trouvent en légere flexion.

2.2. Extension (main vers le genou sain) :

Position de départ : Membre supérieur en synergie compléte de flexion. Si le patient ne
peut prendre seul cette position, placez passivement le membre.

Consigne : « Placez maintenant votre main saine sur le c6té du genou opposé. Essayez a
pré- sent de faire le méme mouvement avec votre main atteinte ».

Composantes du mouvement a évaluer :

e Adduction et rotation interne de I'épaule
e Extension du coude
e Pronation de I'avant-bras

Cotation :

0 = mouvement non effectué

1 = partiellement effectué
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2 = completement effectué

La capacité de faire la pronation est évaluée par la position observée a la fin du
mouvement ; 'amplitude compléte n’est pas exigée. L'évaluation se fait par rapport a la
position finale, ne considérant pas la trajectoire du mouvement.

Commentaires : Les genoux doivent étre écartés pour que le membre supérieur puisse
bouger en extension et adduction compléte. Le patient doit poser la paume de sa main
sur le genou controlatéral. Le mouvement doit étre actif. Si le patient ne peut pas
effectuer la position de départ, I'examinateur peut placer le bras dans la position exigée.
Par contre, il doit s’assurer que le patient ne laisse pas tomber son bras.

3. Mouvements combinant les synergies de flexion et d’extension
3.1. Main au niveau lombaire :

Consigne : « Mettez votre main saine dans votre dos de la fagon suivante. Faites le méme
mouvement avec le coté atteint ».

Cotation :

0 = le geste ne peut étre effectué

1 = la main va plus loin que I'épine iliaque antéro-supérieure
2 = le geste est exécuté complétement

Un score de 0 est donné si le patient n’arrive pas jusqu’au niveau de I'épine iliaque antéro-
supérieure ou si le patient va plus loin que I'épine iliaque antéro-supérieure mais en
s’aidant par des mouvements compensatoires.

Commentaires : Le patient doit s’asseoir sur le bord de la chaise avant de réaliser le
mouvement. Sa position doit étre bien alignée afin d’éviter des mouvements
compensatoires. L'examinateur peut par un guidage manuel faciliter la position
redressée. La main touche le dos avec sa face dorsale.

3.2. Flexion de I'épaule de 0° a 90°

Consigne : « Maintenant levez votre bras sain en avant jusqu’a I’horizontale sans plier le
coude, I'avant-bras en mi- pronation/supination. Faites le méme mouvement avec le coté
atteint ».

Cotation :
0 = Abduction et flexion du coude initiée des le début du mouvement
1 = Abduction et flexion du coude initiée plus tard ou amplitude incompléte (en

comparaison avec I'amplitude passivement disponible)
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2 = |le geste est effectué complétement

Commentaires : L'examinateur peut aider le patient a positionner son bras latéralement
le long du corps, I'épaule en position neutre, le coude en extension, I'avant-bras en
position intermédiaire par rapport a la pro-supination.

3.3. Coude 90°, pro-supination

Consigne : « Votre coude étant plié, tournez votre main saine vers le haut puis vers le bas.
Faites le méme mouvement avec votre c6té atteint ».

Cotation :

0 = pas de pro-supination ou le patient est incapable de maintenir activement la position
de départ

1 = légére pro-supination avec position correcte de I'épaule et du coude
2 = pro-supination compléte en bonne position

Commentaires : Tester I'amplitude passive disponible pour s’assurer que le mouvement
actif est effectué dans I'amplitude compléte. Aucun support n’est donné au coude.
L’épaule est en position neutre.

4. Mouvements volontaires effectués avec peu ou en dehors des synergies
4.1. Epaule en abduction 0°- 90°

Consigne : « Levez votre bras sain de coté. Faites le méme mouvement avec votre bras
atteint tout en faisant attention de ne pas plier le coude et de ne pas fléchir votre poignet

».

Cotation :

0 = supination et flexion du coude au début

1 = le geste est en partie exécuté sans supination mais avec une flexion de coude
2 = |le geste est bien exécuté ou exécuté complétement

Commentaires : L’avant-bras doit rester en pronation, le coude étendu, la paume de la
main est orientée vers le bas. Si nécessaire I'examinateur peut aider le patient a réaliser
la position de départ

4.2. Epaule flexion 90°-180°

Consigne : « Levez votre bras sain en avant au-dessus de votre téte. Faites le méme
mouvement avec votre bras atteint tout en veillant a ne pas plier le coude ».
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Cotation :

0 = abduction et flexion du coude au tout début du mouvement
1 = abduction et flexion du coude initiée plus tard

2 = le geste est exécuté completement

Commentaires : Pour démarrer le mouvement, le patient doit amener le bras dans la
position de 90° de flexion de I'épaule et 0° d’abduction. Le mouvement testé est réalisé a
partir de cette position.

4.3. Coude 0°, pro-supination

Consigne : « Amenez légerement votre bras sain vers I'avant, le coude tendu. Tournez la
main vers le haut puis vers le bas ».

Cotation :

0 = pas de pro-supination ou le patient ne peut amener le bras dans la position de départ
requise

1 = légere pro-supination avec une bonne position (en gardant la position correcte du
coude et de I’épaule) (attention au mouvement compensatoire en rotation de I'épaule)

2 = pro-supination compléte en bonne position (en gardant la position correcte du coude
et de I'épaule

Commentaires : L'épaule devra étre gardée entre 30° et 90° de flexion lors de la
pronation/ supination. Le patient doit amener le bras dans la position requise. L'amplitude
de pro-supination est testée passivement au préalable.

5. Activité réflexe normale

5.1. Bicipital, fléchisseurs des doigts et tricipital : I'activité réflexe est évaluée comme
pour le test 1

L'activité réflexe est évaluée comme dans I'épreuve 1.
Cotation :

0 = deux ou trois réflexes sont hyperactifs

1 = un réflexe est hyperactif ou deux réflexes sont actifs

2 = aucun réflexe hyperactif Le sujet n’obtient un maximum de 2 qu’a la condition d’avoir
obtenu un score de 6 au test 4.
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6. Fonctions du poignet

Le poignet est évalué avec le coude fléchi a 90° et I'épaule en position neutre, puis avec
le coude en position neutre et I'épaule légérement fléchie. L’examinateur peut aider le
patient pour adopter ces positions et les maintenir.

Position A : Epaule en position neutre, coude en flexion (90°) et avant-bras en pronation
compléte.

6.1. Stabilité du poignet (15° de flexion dorsale)

Consigne : « Etendez le poignet sain tout en gardant le coude fléchi. Faites le méme
mouvement avec votre coté atteint ».

Cotation :

0 = pas d’extension

1 = extension sans résistance

2 = extension contre une résistance légere

Commentaires : Le bras peut au besoin étre supporté passivement. L’examinateur
applique la résistance a condition que le patient soit capable de maintenir la position de
15° de flexion dorsale contre la pesanteur.

6.2. Flexion — extension alternée et répétitive

Consigne : « Pliez et étendez le poignet sain a plusieurs reprises, tout en gardant le coude
fléchi. Faites le méme mouvement avec votre cOté atteint ».

Cotation :
0 = pas de mouvement volontaire

1 = amplitude partielle, mais le mouvement peut étre effectué dans les deux directions
(flexion dorsale et palmaire)

2 = amplitude compléte (a vérifier en comparant 'amplitude active avec I'amplitude
passive) Si le patient a une amplitude diminuée, le score donné sera égal a 2 si le
mouvement est réalisé dans I'amplitude disponible.

Commentaires : Le patient doit garder la position de [I'avant-bras inchangée.
L’examinateur n’exerce pas de contrainte.

Position B : Epaule en légére flexion ou abduction, coude en extension et avant-bras en
pronation.
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6.3. Stabilité du poignet (15° flexion dorsale)

Consigne : « Etendez le poignet sain tout en gardant le coude tendu. Faites le méme
mouvement avec votre coté atteint ».

Cotation :

0 = pas d’extension

1 = extension sans résistance

2 = extension contre une résistance légéere

Commentaire : L'examinateur applique la résistance a condition que le patient soit
capable de maintenir la position de 15° de flexion dorsale contre la pesanteur.

6.4. Flexion — extension alternée et répétitive

Consigne : « Pliez et étendez le poignet sain a plusieurs reprises, tout en gardant le coude
étendu. Faites le méme mouvement avec votre c6té atteint ».

Cotation :
0 = pas de mouvement volontaire

1 = amplitude partielle, mais le mouvement doit étre effectué dans les deux directions
(flexion dorsale et palmaire)

2 = amplitude compléte (a vérifier en comparant 'amplitude active avec I'amplitude
passive). Si le patient a une amplitude diminuée, le score est de 2 si le mouvement est
réalisé dans I'amplitude disponible.

Commentaires : Les doigts peuvent étre légérement fléchis. Le patient doit garder la
position de I'avant-bras inchangée. L’examinateur n’exerce pas de contrainte.

6.5. Circumduction du poignet

Consigne : « Faites des cercles avec votre poignet sain tout en gardant le coude tendu.
Faites le méme mouvement avec votre c6té atteint ».

Cotation :

0 = pas de mouvement volontaire

1 = amplitude partielle ou mouvement saccadé
2 = amplitude complete

Commentaire : Veiller a la position neutre de I'épaule et I'extension du coude.
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7. Fonctions de la main

Evaluation de sept gestes dont cinqg différents types de préhension. Cette section de la
FMA-UE évalue la capacité du patient a réaliser des mouvements actifs. L'examinateur
peut, si nécessaire, soutenir le coude en position de flexion de 90° ; par contre, il ne doit
pas soutenir le poignet.

Tous les tests de préhension consistent en une composante active (saisir) et en une
composante statique (tenir contre résistance). Les deux composantes doivent étre
clairement distinctes. La position requise doit étre maintenue durant la tache.

Position : Coude en flexion (90°) et avant-bras en position neutre de pro-supination.
7.1. Flexion massive (comparée a la main saine)

Consigne : « Fermez votre main saine pour faire le poing. Faites la méme chose du coté
atteint ». Cotation :

0 = pas de flexion
1 = flexion partielle

2 = flexion compléte

Commentaires : Dans la position de départ, I'avant-bras est en position neutre de pro-
supination et si possible en position neutre du poignet. La flexion active des doigts doit se
faire en partant d’'une extension compléte des doigts. L’examinateur peut aider a mettre
les doigts en extension compléete. Ce test peut étre lié au test suivant : I'extension massive
des doigts.

7.2. Extension massive

Consigne : « Votre main saine étant d’abord fermée, ouvrez-la complétement en étendant
les doigts. Faites le méme mouvement du coté atteint ».

Cotation :

0 = pas d’extension

1 = relachement actif de la flexion des doigts
2 = extension compléete des doigts

Commentaires : Dans la position de départ I'avant-bras est en position neutre de pro-
supination et si possible en position neutre du poignet. L’extension active des doigts doit
se faire en partant d’une flexion compléte des doigts. L’examinateur peut aider a mettre
les doigts en flexion complete.
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7.3. Prise en crochet

Consigne : « Placez vos doigts de votre main saine de la facon suivante (démontrez la
position : MP en extension, IPP et IPD en flexion). Faites le méme mouvement du co6té
atteint ».

Cotation :

0 = ne peut pas prendre la position
1 = maintient sans résistance

2 = maintient contre résistance

Commentaires : Le coude doit é&tre maintenu en flexion. L’avant-bras est en position
neutre de pro-supination et si possible en position neutre du poignet. Il faut bien expliquer
et démontrer la position recherchée. Le patient doit la réaliser activement. La résistance
a la flexion est appliquée aux doigts.

7.4. Pince latérale

Consigne : « Prenez cette carte a jouer entre le pouce et le bord de I'index de votre main
saine. Faites la méme chose du c6té atteint ».

Cotation :
0 = ne peut pas prendre la position

1 = maintient sans résistance, le pouce doit rester en position neutre par rapport a la
flexion/ extension

2 = maintient contre résistance, absence de mouvement entre la carte et la main, le pouce
doit rester en position neutre par rapport a la flexion/extension.

Commentaires : Le sujet doit faire une adduction réelle du pouce. La carte doit étre tenue
entre la face latéro palmaire du pouce (en extension) et le métacarpien de l'index. Le
poignet est en position neutre et I'avant-bras se trouve en pronation. La résistance doit
étre appliquée de maniére subite, le patient doit étre averti. La direction de la résistance
est horizontale, et s’éloigne du patient.

7.5. Pince par opposition pouce — index

Consigne : « Prenez ce crayon entre la pulpe du pouce et celle de I'index de la main saine.
Faites la méme chose du c6té atteint ».

Cotation :
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0 = ne peut pas prendre la position
1 = maintient sans résistance
2 = maintient contre résistance ; il n’y a aucun mouvement entre le crayon et la main

Commentaires : Le patient ne doit utiliser que la pulpe des doigts. La position des autres
doigts n’a pas d’'importance. Le crayon est présenté verticalement. La direction de la
résistance est vers le haut, contre la gravité. Le patient est averti de I'application de la
résistance.

7.6. Prise subterminale

Consigne : « Prenez ce pot avec les doigts de votre main saine de la fagon suivante
(montrez la position). Faites la méme chose du coté atteint ».

Cotation :

0 = ne peut prendre la position

1 = maintient sans résistance

2 = maintient contre résistance ; il n’y a aucun mouvement entre le pot et la main.

Commentaires : Le patient devrait utiliser le pouce et I'index ; les articulations étant
légerement fléchies. La direction de la résistance est vers le haut, contre la gravité. Le
patient est averti de I'application de la résistance. L'objet utilisé est présenté sur la paume
de I'évaluateur.

7.7. Prise sphérique

Consigne : « Prenez cette balle avec votre main saine de la fagon suivante (Montrez la
prise). Faites la méme chose du c6té atteint ».

Cotation :

0 = ne peut prendre la position ou tient la balle a I'aide d’une rigidité ou d’une spasticité
1 = maintient sans résistance

2 = maintient contre résistance ; il n’y a aucun mouvement entre la balle et la main

Commentaires : Le patient doit essayer de saisir activement la balle avec I’avant-bras en
pronation, impliquant une extension et une flexion active des doigts. La balle est
présentée sur la paume de I'évaluateur. Le patient est averti de I'application de la
résistance ; elle est dirigée vers le bas.
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8. Coordination/vitesse d’exécution

Consigne : « Vos yeux étant bandés, allez toucher cing fois votre nez avec I'index de votre

main saine, le plus rapidement possible. Faites la méme chose du c6té atteint ».

A observer : Le tremblement : interprété comme un mouvement oscil

atoire durant la

trajectoire du geste, du point de départ a la position d’arrivée et la dysmétrie, considérée

comme une erreur dans la position d’arrivée.

Cotation :

Tremblement :

0 = tremblement important

1 =tremblement léger

2 = pas de tremblement

Dysmétrie :

0 = dysmétrie marquée et non systématique (erreurs aléatoires)

1 = dysmétrie légere et systématique (I'erreur est présente a chaque performance)
2 = aucune incoordination ; I'index touche avec une précision d’1cm le bout du nez
Vitesse :

0 =6 secondes de moins que du c6té sain

1 =2 a5 secondes de moins que du c6té sain

2 = moins de 2 secondes de différence avec le coté sain

Commentaires : Le chronométrage commence quand le bras quitte le genou et s’arréte

quand I'index touche pour la 5€ fois le nez. Aucun mouvement compensatoire du tronc

ou de la téte n’est toléré.
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Feuille recueil de données

[0 [1 |2

1. Activités réflexe
1.1. Fléchisseurs (bicipital, fléchisseurs des doigts) O O
1.2. Extenseurs (tricipital) O O

2. Synergies de flexion et d’extension
2.1. Synergie en flexion

2.1.1. Rétropulsion épaule o O (@)
2.1.2. Elévation épaule o O O
2.1.3. Abduction épaule O O O
2.1.4. Rotation externe O O O
2.1.5. Flexion coude O O O
2.1.6. Supination avant-bras O O O
2.2. Synergie en extension
2.2.1. Epaule en adduction/Rotation interne O O O
2.2.2. Extension du coude O O @)
2.2.3. Avant-bras en pronation o O ©)
3. Mouvement volontaire réalisé en combinant les synergies de flexion et d’extension
3.1. Main au niveau lombaire o O O
3.2. Flexion de I'épaule de 0° 3 90° O O O
3.3. Pro-supination de I'avant-bras, coude fléchi a 90° o O (@)
4. Mouvements volontaires effectués avec peu ou en dehors des synergies
4.1. Epaule en abduction 0° - 90° O O O
4.2. Epaule flexion 90°- 180° O O O
4.3. Pro-supination, le coude complétement tendu o O @)
5. Activité réflexe normale
5.1. Bicipital, fléchisseurs des doigts et tricipital o O @)
6. Fonction du poignet
6.1. Stabilité du poignet avec le coude fléchi & 90 o O @)
6.2. Flexion — extension répétée, coude fléchi a 90° o O ©)
6.3. Stabilité du poignet, coude tendu o O @)
6.4. Flexion —extension répétée, coude tendu O O O
6.5. Circumduction du poignet o O @)
7. Fonctions de la main.
7.1. Flexion massive (comparée a main saine) o O O
7.2. Extension massive O O O
7.3. Prise en crochet o O O
7.4. Prise latérale o O O
7.5. Prise par opposition pouce — index o O O
7.6. Prise subterminale O O O
7.7. Prise sphérique o O O

8. Coordination / vitesse d’exécution
Temps pour 5 répétitions

8.1. Tremblement

8.2. Dysmétrie

8.3. Vitesse

O

(ONONONT
00O
00O

~
(o))
(e)]

Total membre supérieur




Annexe 6 : Fugl Meyer Assessment — Lower Limb (FMA-LE)

Position de départ :

Certains items exigent que le patient réalise la position de départ et son maintien de
maniére indépendante. Pour d’autres, le thérapeute peut aider le patient a réaliser la
position de départ. Si le patient a besoin de I'aide du thérapeute, il est recommandé de
guider le mouvement et d’attendre environ 3 secondes dans la position pour voir si le
patient est capable de la maintenir de maniére indépendante. Toutes les taches motrices
de la FMA-LE devraient étre effectuées comme des unités distinctes avec une pause de 3
secondes entre chaque tache sauf pour la tache flexion et extension des doigts.

Matériel : lit, chaise, marteau réflexe, bandeau, chronomeétre.
1. Activité réflexe

L'activité réflexe est testée avec un marteau a réflexes. Elle permet d’examiner la
possibilité d’obtenir le réflexe de maniere répétée.

1.1. Fléchisseurs du genou : I'évaluateur soutient la jambe du patient avec le genou
en position neutre ou légerement fléchie, la hanche peut également étre légerement
fléchie et tournée vers I'extérieur.

1.2. Extenseurs

1.2.1. Achiléen : I'évaluateur soutient la jambe du patient avec le pied dans une position
neutre ou en légere flexion dorsale ou plantaire

1.2.2. Réflexe rotulien : I'évaluateur soutient la jambe du patient avec le genou et la
hanche en position fléchie.

Cotation : un réflexe « acceptable » est déterminé soit visuellement ou par palpation du
mouvement musculaire réflexe.

0 = absence de réflexe

2 = présence de réflexes

2. Synergies de mouvements :
2.1. Synergies de flexion

Position de départ : position couchée les jambes étendues sur la surface de la table.

Consigne : « Levez votre genou vers votre poitrine, et pliez en méme temps votre cheville
vers le haut de votre téte, comme ceci (démontrer).

Commentaires : Généralement, cette tache est répétée plusieurs fois pour permettre a
I'évaluateur d'évaluer chaque sous-ensemble du mouvement requis. Palper les tendons
distaux des fléchisseurs de genou pendant ce mouvement afin d'assurer une flexion active
du genou. Accepter une légere abduction de la hanche et une rotation externe pendant
ce mouvement. Il est important que toutes les composantes soient réalisées a la fin du

93



mouvement. La trajectoire du mouvement n'est pas importante, seule la position finale
I'est.

Composantes du mouvement a évaluer :

e Flexion de hanche
e Flexion du genou
e Dorsiflexion de cheville

2.2. Synergies d’extension

Position de départ : position couchée ; Hanche et genou entiérement fléchis, cheville
entierement en flexion dorsale.

Consigne : « Etendez votre jambe vers le bas du lit, déplacez votre jambe vers le milieu,
tout en pointant vos orteils vers le bas, comme cela (démonstration). Je vais résister
pendant que vous faites ce mouvement. »

Commentaires : Généralement, cette tache est répétée plusieurs fois pour permettre a
I'évaluateur d'évaluer chaque sous-ensemble de mouvement requis. Si nécessaire, on
peut assister passivement la jambe du sujet pour prendre la position de départ et, afin de
prévenir un traumatisme a la jambe, on peut soutenir I'arrieére du genou et la cheville tout
au long du mouvement évitant ainsi le mouvement passif di a la gravité. Fournir
suffisamment de résistance contre le mouvement d’extension de hanche, d’adduction,
d'extension du genou et de flexion plantaire de la cheville pour pouvoir évaluer le
mouvement actif. Aucun point n'est donné pour les mouvements passifs. La trajectoire
du mouvement n'est pas importante, seule la position finale I'est.

Composantes du mouvement a évaluer :

e Extension de la hanche

e Adduction de la hanche

e Extension du genou

e Flexion plantaire de cheville

3. Mouvement combinant les synergies
3.1. Flexion du genou en position assise

Position de départ : Assis avec le corps vers I'avant, les genoux ne sont pas au contact du
bord de la chaise, les pieds a plat sur le sol avec le pied affecté placé vers I'avant afin que
I'articulation du genou ne soit que légerement fléchie.

Consigne : « Glissez votre pied en arriere sous votre chaise de sorte que votre genou soit
fléchi a plus de 90°, comme cela (démontrer)."
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Commentaires : Palper les tendons ischio-jambiers pour vérifier qu’un mouvement actif
se produit. Aucun point n'est donné pour les mouvements passifs. Ne laissez pas le patient
utiliser la gravité ou I'élan pour atteindre la position.

Cotation :
0 = pas de flexion active du genou.
1 =le genou est en flexion, mais n'atteint pas une amplitude > 90°.

2 = flexion du genou> 90°.

3.2. Dorsiflexion de la cheville en position assise

Position de départ : assis avec le corps vers l'avant, les genoux ne sont pas au contact du
bord de la chaise, les pieds sont placés cote a cOte et a plat sur le sol de telle sorte que les
articulations du genou soient approximativement en flexion a 90 °.

Consigne : "Pliez votre cheville vers le plafond, comme ceci (démontrer)."

Commentaires : Autorisez un mouvement d’inversion avec la dorsiflexion. Ne pas minorer
le score si la dorsiflexion compléte est obtenue avec une inversion. Comparer au coté
controlatéral pour déterminer le score de 1 ou un score de 2.

Cotation :
0 = pas de dorsiflexion de la cheville.
1 = amplitude de dorsiflexion de cheville inférieure au c6té non atteint

2 = amplitude de dorsiflexion de cheville équivalente ou supérieure a celle du c6té non
atteint.

4. Mouvement en dehors des synergies
4.1. Flexion du genou en position debout

Position de départ : Debout avec les deux pieds a plat sur le plancher, les hanches et les
genoux en extension, aussi droit que possible. Peut utiliser un appui sur une barre ou sur
la table pour I'équilibre.

Consigne : « En position debout, pliez votre genou a au moins 90 °, comme cela
(démontrer). Ne laissez pas vos hanches fléchirent en méme temps. Vous devez rester en
équilibre ».

Cotation :

0 = pas de flexion du genou, ou la hanche commence a fléchir dés le début du mouvement.
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1 = le genou fléchit, mais n'atteint pas une amplitude > 90°, ou la hanche commence a
fléchir apres le début du mouvement.

2 = flexion du genou> 90°

4.2. Dorsiflexion de la cheville en position debout

Position de départ : Debout avec les deux pieds a plat sur le plancher, les hanches et les
genoux en extension. Peut utiliser I'appui d’une barre ou de la table pour I'équilibre.

Consigne : « En position debout, pliez votre cheville vers le plafond, comme cela
(démontrer). Ne laissez pas votre hanche ou votre genou se fléchir en méme temps. Vous
devez rester en équilibre.

Commentaires : Ne pas permettre la flexion simultanée de la hanche ou du genou.
Autoriser un mouvement d'inversion avec la dorsiflexion. Ne pas minorer le score si la
dorsiflexion compléte est atteinte avec une inversion, méme si cela est souvent associé a
une amplitude réduite du mouvement.

Cotation :

0 = pas de dorsiflexion de cheville, ou la hanche ou le genou commence a se plier au début
du mouvement

1 = n'importe quel degré d’amplitude de dorsiflexion de la cheville qui est inférieure au
cOté non atteint, ou la hanche ou le genou fléchisse aprés le début du mouvement.

2 = amplitude de dorsiflexion égale ou supérieure a celle du c6té non atteint

5. Activité réflexe normale

L'activité réflexe est évaluée selon le protocole initial seulement si le participant a obtenu
4/4 points sur les 2 taches précédentes. La comparaison avec le coté non affecté peut étre

utile. Un réflexe est déterminé hyperactif si obtient un score a 3- ou plus.
Cotation_:

0 = deux ou trois réflexes sont hyperactifs, définis comme 3 ou plus, ou le score obtenu
sur les 2 derniers tests <4/4

1 = un réflexe est hyperactif, défini comme 3 ou plus
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2 =tous les 3 réflexes sont présents, aucun n'est hyperactif, défini comme > 3.

6. Coordination / Vitesse d’exécution

Position de départ : position couchée ; hanches, genoux et chevilles le plus tendus
possible sur la table.

Consigne : « Tout en gardant les yeux fermés, amenez 5 fois votre talon de la position de
repos a votre genou opposé aussi rapidement que possible, comme cela (démontrer)"

Commentaires : Commencez a chronométrer au moment ou le pied du patient
commence a s'éloigner de la table et arrétez le chronométrage au moment ol sa jambe
atteint la position en extension sur la table pour la 5éme fois. Si le patient ne peut pas
prendre la position de départ, ou ne peut pas terminer la tache « talon vers le genou » 5
fois consécutivement, le score de 0 est donné pour le sous-test vitesse. Notez la dysmétrie
et le tremblement séparément, méme si le sujet ne compléte pas les 5 cycles « talon vers
le genou ».

Cotation :

Tremblement (oscillations pendant la trajectoire du début a la fin)

0 = tremblement marqué

1 =léger tremblement

2 = |le tremblement est absent

Dysmétrie (erreur dans la destination du point final)

0 = dysmétrie prononcée ou non systématique (erreur aléatoire)

1 = dysmétrie légére et systématique (méme erreur en taille et en direction)
2 = pas de dysmétrie (le talon touche la rotule constamment)

Vitesse

0 = au moins 6 secondes plus lentement que le c6té non atteint ou le sujet est incapable
de terminer la tache

1 =entre 2 a 5 secondes plus lentement que le c6té non atteint

2 = moins de 2 secondes plus lentement que le c6té non atteint
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Feuille recueil de données

0 1 2
1. Activités réflexe
1.1. Fléchisseurs (fléchisseurs du genou) ©) ®)
1.2. Extenseurs (rotulien, achilléens) ©) ©)
2. Synergies de flexion et d’extension
2.1. Synergie en flexion
2.1.1.Flexion de hanche
2.1.2.Flexion de genou ©) ©) ©)
2.1.3.Dorsiflexion O O O
2.2. Synergie en extension
2.2.1.Extension de hanche ©) ©) ©)
2.2.2.Adduction de hanche O O O
2.2.3.Extension du genou ©) ©) ©)
2.2.4.Flexion plantaire ©) ©) ©)
3. Mouvement combinant les synergies
3.1. Flexion du genou en position assise ©) ©) ©)
3.2. Dorsiflexion de la cheville en position assise O ©) ©)
4. Mouvements volontaires effectués en dehors des synergies
4.1. Flexion du genou en position debout ©) ©) ©)
4.2. Dorsiflexion de la cheville en position debout O ©) ©)
5. Activité réflexe normale
5.1. Fléchisseurs du genou, achilléens et rotulien O @) O
6. Coordination / vitesse d’exécution
Temps pour 5 répétitions G
6.1. Tremblement O O O
6.2. Dysmétrie ©) ©) ©)
6.3. Vitesse ©) ©) ©)
Total membre inférieur /34
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Annexe 7 : Australian Spasticity Assessment scale (ASAS)

4

Aucune blocage sur le mouvement passif rapide (RPM) /i.e. pas de spasticité].

Le blocage se produit sur un RPM, suivie du relichement. Il n’y a pas de résistance au RPM dans le reste de
I’amplitude.

Le blocage se produit dans la deuxiéme moitié¢ de I’amplitude de mouvement (aprés le point médian) pendant la
RPM et est suivie d’une résistance dans toute la plage restante.

Le blocage se produit dans la premiére moiti¢ de I'amplitude de mouvement pendant le RPM et est suivie par la
késistance dans toute la gamme restante.

Lors de la tentative de RPM, la partie du corps semble fixe, mais se déplace sur un mouvement passif lent.

Remarque : la contraction est enregistrée séparément.

Droite Gauche

Flexion épaule

Extension épaule

Abduction épaule

Adduction épaule

Rotation interne épaule

Rotation externe épaule

Flexion coude

Extension coude
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Annexe 8 : Penn Spasm Frequency Scale (PSFS)

Fréquence des spasmes :

Niveau Description
0 Pas de spasmes
1 Spasmes moyens induits par la
stimulation
2 Spasmes complets peu fréquents
se produisant moins d’une fois
par heure
3 Spasmes survenant plus d'un par
heure
4 Spasmes se produisant plus de

10 fois par heure

Sévérité des spasmes :

Niveau Description
1 Peu
2 Moyen
3 Sévere
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Annexe 9 : PROMIS Pediatric Pain Interference - Short Form 8a v1.0

Veuillez répondre a chaque question ou énoncé en cochant une case
par ligne.

1698bR1r

2035R1r

3793R1r

9004r

2045R1r

2049R1r

1703R1r

2180R1r

Au cours des 7 derniers jours...

Je me sentais en colére quand
j'avais mal

J'avais du mal a faire mes
devoirs quand j'avais mal

J'avais du mal a dormir quand
j'avais mal

C'était difficile pour moi d’étre
attentif quand j'avais mal

C'était difficile pour moi de courir
quand javais des douleurs

C'était difficile pour moi de
marcher un paté de maisons
qguand j'avais mal

C'était difficile de s'amuser quand
j'avais mal

C'était difficile de rester debout
qguand j'avais mal

Jamais

O

1

=y

=y

=y

-

-

-

-

Presque
jamais

O

2

%]

%]

%]

%]

ha

ha

ha

Parfois

O

3

L=

L=

L=

L=

w

L=

=)

Souvent

N

4

i

I

'

I

Presque
toujours

O

5

o

o

o

o

L=a)

o

2]
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Annexe 10 : Pediatric quality of life multidimensional fatigue scale (PedsQL-MFS)

Fatigue générale Jamais | Presque | Parfois | Souvent Presque
jamais tout le
temps
Je me sens fatigué 0 1 2 3 4
Je me sens physiquement faible 0 1 2 3 4
(pas fort)
Je me sens trop fatigué pour 0 1 2 3 4
faire les choses que j'aime faire
Je me sens trop fatigué pour 0 1 2 3 4
passer du temps avec mes amis
J’ai du mal a finir des choses 0 1 2 3 4
J’ai du mal a démarrer des 0 1 2 3 4
choses
Fatigue du sommeil/repos | Jamais | Presque | Parfois | Souvent Presque
jamais tout le
temps
Je dors beaucoup 0 1 2 3 4
J'ai des difficultés a dormir 0 1 2 3 4
durant la nuit
Je me sens fatigué quand je me 0 1 2 3 4
réveille au matin
Je me repose beaucoup 0 1 2 3 4
Je fais beaucoup de siestes 0 1 2 3 4
Je passe beaucoup de temps 0 1 2 3 4
dans mon lit
Fatigue cognitive Jamais | Presque | Parfois | Souvent Presque
jamais tout le
temps
Jai des difficultés a garder mon 0 1 2 3 4
attention sur des choses
J’ai des difficultés a me rappeler 0 1 2 3 4
ce que des gens m’ont dit
J'ai des difficultés a me rappeler 0 1 2 3 4
ce que je viens tout juste
d’entendre
J’ai des difficultés a réfléchir 0 1 2 3 4
rapidement
J’ai du mal a me souvenir ce a 0 1 2 3 4
quoi je venais juste de penser
J’ai du mal a me souvenir de 0 1 2 3 4
plus d’une chose a la fois
Total= /72
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Annexe 11 : tableau de récolte de mesures pour la force musculaire et la mobilité

articulaire

item

force (coté

force (c6té non
dominant ........ )

amplitude
(coté

amplitude
(coté non

flexion épaule

extension
épaule

abduction
épaule

adduction
épaule

rotation
interne épaule

rotation
externe épaule

flexion coude

extension
coude
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Annexe 12 : Wheelchair Skills Test Questionnaire (WST-Q) version 4.2
Version papier pour chaises roulantes motorisées

Dans ce questionnaire, on vous posera des questions sur les différentes
compétences a avoir dans le cadre d’'un déplacement en chaise roulante
motorisée. Ces compétences vont de celles qui sont plus basiques au début a
celles qui sont plus avancées a la fin.

Il n’y a pas de « bonne » ou de « mauvaise » réponse. Le but du questionnaire
est simplement de nous aider a comprendre comment vous manipulez votre
chaise roulante motorisée.

Il vous faudra probablement environ 10 minutes pour remplir le questionnaire,
mais veuillez prendre tout le temps dont vous avez besoin.

Pour chaque compétence spécifique, a partir de la page 3, trois questions vous
seront posées. Les questions et les réponses possibles sont présentées ci-

dessous.

Question : « Pouvez-vous faire ce mouvement ? »

Réponses
possibles Ce que cela signifie
Vous pouvez faire en toute sécurité la compétence, par vous-
Oui méme, sans aucune difficulté.

Oui avec difficulté

Vous pouvez faire la compétence, mais pas aussi bien que vous le
souhaitez.

Non

Vous n’avez jamais fait la compétence ou vous ne sentez pas que
vous pourriez le faire correctement

maintenant.

vie quotidienne ? »

Question : « A quelle fréquence faites-vous habituellement ce mouvement dans votre

Réponses
possibles Ce que cela signifie
Vous faites généralement ce mouvement au moins une fois par
Quotidien jour.

Hebdomadaire

Vous faites généralement ce mouvement au moins une fois par
semaine.

Vous faites généralement ce mouvement au moins une fois par

Mensuelle mois.

Vous faites généralement ce mouvement au moins une fois par
Annuel an.

Vous faites généralement ce mouvement moins souvent qu’une
Jamais fois par an ou jamais.
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Question : « Est-ce une compétence pour laquelle vous aimeriez recevoir une
formation ? »

Réponses
possibles Ce que cela signifie
Je suis intéressé a recevoir une formation pour cette
Oui compétence.
Je ne suis pas intéressé a recevoir une formation pour cette
Non compétence.

e Veuillez lire les questions commencant a la page suivante et inscrire les
réponses dans les espaces prévus a cet effet.

Si vous manipulez régulierement plus d’un fauteuil roulant motorisé, les
questions portent sur le fauteuil roulant que vous manipulez le plus souvent.

S’il est possible de faire une compétence a gauche ou a droite, comme tourner
autour d’un coin, on s’attend a ce que vous puissiez faire la compétence dans
les deux sens.

Si vous avez des commentaires, vous pourrez les consigner a la fin du
guestionnaire.

Questions sur les
compétences
particuliéres

Questions

(Choisissez une seule réponse pour chaque

question)
Descrl’ptlon des Tu peux le A quelle Est-ce
# competences faire ? fréquence un
objectif de
formation

faites-vous ?

ga?

105




Faire un aller/ retour avec

le fauteuil I Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec !
difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non I Mensuel
| Pas possible
avec I Annuel
ce fauteuil
roulant I Jamais
Réussir a avancer/ arréter
le fauteuil ! Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec !
difficulté Hebdomadaire | ! Non
I No | Mensuel
I Annuel
I Jamais
Modification des
parameétres et ! Qui I Quotidien I Qui
De la vitesse du fauteuil ! Oui avec !
roulant. difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non | Mensuel
! Pas possible
avec I Annuel
ce fauteuil
roulant I Jamais
Utilisation de toutes les
options de positionnement
du fauteuil roulant (par
exemple, inclinaison du
siege, inclinaison du siege,
élévation des repose-
jambes). ! Oui ! Quotidien I Qui
I Oui avec !
difficulté Hebdomadaire | ! Non
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I Non I Mensuel
! Pas possible
avec I Annuel
ce fauteuil
roulant I Jamais
Désengagement des
moteurs du fauteuil
roulant, de sorte qu’il
puisse étre poussé sans
puissance, puis enclencher
a nouveau les moteurs. I Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec !
difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non I Mensuel
I Annuel
I Jamais
Charger la batterie du ! Oui ! Quotidien I Qui
! Oui avec !
fauteuil roulant. difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non | Mensuel
I Annuel
| Jamais
Déplacer le fauteuil roulant
vers I'avant sur une courte
distance, par exemple le
long d’un court couloir. ! Oui ! Quotidien I Qui
! Oui avec !
difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non | Mensuel
I Annuel
! Jamais
Déplacer le fauteuil roulant| | g; I Quotidien I Oui

vers I'arriere sur une
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courte distance, par
exemple pour s’éloigner
d’une table.

! Oui avec !
difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non | Mensuel
I Annuel
I Jamais
Tourner le fauteuil roulant
autour d’un coin tout en
9 avancant ! Oui I Quotidien ! Qui
! Oui avec !
difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non | Mensuel
I Annuel
! Jamais
Tourner le fauteuil roulant
autour d’un coin tout en
10 | allant en arriére ! Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec !
difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non | Mensuel
I Annuel
! Jamais
Retourner le fauteuil
11 | roulant I Oui I Quotidien I Oui
dans un petit espace pour | ! Ouiavec !
qu’il soit difficulté Hebdomadaire | | Non
en direction opposée. ' Non ! Mensuel
I Annuel
I Jamais
Déplacement latéral du
12 | fauteuil roulant I Oui I Quotidien I Oui
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dans un petit espace, par | ! Oui avec !
exemple pour difficulté Hebdomadaire | | Non
prendre le coté du fauteuil
roulant I Non I Mensuel
a c6té d’un comptoir de
cuisine, I Annuel
Puis retour au point de
départ. I Jamais
Ouverture d’une porte
13 | battante, déplacer ! Oui I Quotidien I Oui
le fauteuil roulant et passer| ! Oui avec !
la porte difficulté Hebdomadaire | | Non
En le fermant derriére soi,
et I Non | Mensuel
Revenir de I'autre coté. I Annuel
I Jamais
14 ! Oui ! Quotidien I Oui
Aider 'utilisateur de
fauteuil roulant a enlever
le poids des fesses, soit un
a la fois, soit les deux ! Oui avec !
ensemble. difficulté Hebdomadaire | ! Non
I Non I Mensuel
I Annuel
I Jamais
15 | Transfert du 1 Oui I Quotidien I Oui
fauteuil roulant a un autre | ! Oui avec !
siege difficulté Hebdomadaire | | Non
et puis revenir ! Non ! Mensuel
dans le fauteuil roulant. ! Annuel
I Jamais
Déplacer le fauteuil roulant
16 | surune ! Qui I Quotidien I Oui
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plus longue distance, par ! Oui avec !
exemple sur difficulté Hebdomadaire | | Non
une surface lisse autour du | ! Non ! Mensuel
longueur d’un terrain de
sport. I Annuel
En déplacant le fauteuil _ .
17 | roulant, I Oui I Quotidien I Oui
éviter de déplacer les gens | Ou| avec !
qui difficulté Hebdomadaire [' Non
ne vous remarquez pas. 'Non I Mensuel
I Annuel
Déplacement du fauteuil _ _
18 | roulant vers une I'Oui I Quotidien [ Oui
légere inclinaison, par ! Ou' avec !
exemple une difficulté Hebdomadaire |! Non
rampe standard (12 fois
plus longue) 'Non I Mensuel
! Annuel
! Jamais
Déplacement du fauteuil
roulant vers une légere _ .
19 | inclinaison I'Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec I
difficulté Hebdomadaire |' Non
'Non | Mensuel
I Annuel
! Jamais
ho Déplacement du fauteuil _ ! Quotidien _
roulant vers une I'Oui 'Oui
. | .
pente raide (environ deux ! Oui avec IHebdomadaire
fois plus difficulté I Non
raide qu’une rampe
standard). I'Non I Mensuel
I Annuel

110



I Jamais

Déplacement du fauteuil

21 | roulant vers une I'Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec !
forte pente. difficulté Hebdomadaire |! Non
' Non I Mensuel
I Annuel
I Jamais
Déplacer le fauteuil roulant . _
22 | 3travers une I Oui I Quotidien I Oui
légere pente latérale, par | Ou' avec !
exemple difficulté Hebdomadaire |! Non
en traversant une allée. I'Non | Mensuel
I Annuel
I Jamais
Déplacer le fauteuil roulant ‘ _
23 | sur une petite distance I'Oui I Quotidien I'Oui
a travers une surface ! Ou' avec I
molle, difficulté Hebdomadaire [! Non
par exemple le gravier. 'Non I Mensuel
I Annuel
| Jamais
Placer le fauteuil roulant ' )
24 | au-dessus d’un trou I Oui I Quotidien I Oui
. I Oui
par exemple une orniére | Ou' avec !
dans le difficulté Hebdomadaire [! Non
route. I'Non | Mensuel
I Annuel
I Jamais
Placer le fauteuil roulant ‘ .
25 | au-dessus d’un I Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec I
obstacle qui dépasse la (difficulté Hebdomadaire |! Non
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surface, par exemple un

rebord de porte 'Non I Mensuel
I Annuel
I Jamais
Mettre le fauteuil roulant
sur un trottoir bas, par
exemple en entrant dans
26 | un batiment. I Oui I Quotidien I Oui
I Oui avec !
difficulté Hebdomadaire |! Non
I'Non | Mensuel
I Annuel
I Jamais
Descente du fauteuil . .
27 | roulant I Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec !
d’un trottoir bas. difficulté Hebdomadaire |! Non
I Non I Mensuel
I Annuel
I Jamais
Aider I'utilisateur de _ _
28 | fauteuil roulant a remonter|! Oui I Quotidien I Oui
! Oui avec I
Surle difficulté Hebdomadaire |! Non
fauteuil roulant, par
exemple aprés une chute. |' Non ! Mensuel
I Annuel
I Jamais
Savoir attraper un objet en ) )
29 | hauteur I Oui I Quotidien ' Oui
! Oui avec !
difficulté Hebdomadaire |! Non
I Non I Mensuel
I Annuel
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I Jamais

30

Savoir ramasser un objet
au sol

1 Oui

! Oui avec
difficulté

I Non

I Quotidien

!
Hebdomadaire

| Mensuel
I Annuel

I Jamais

1 Oui

I Non
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Annexe 13 : KIDSCREEN 27

Qualité de vie des enfants et des adolescents — Version enfant et adolescents 8-
18 ans

Bonjour!

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

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

Quand tu réponds, essaie de penser a la semaine derniére, c'est a
dire aux sept derniers jours.
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1. Activités physiques et santé

En genéral, dirais-tu que ton etat de
1 santé est -

O Excellent
(2 Trés bon
) Bon

O Assez bon
2 Mauvais

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

2. Tes-tu senti{e) en pleine forme ?

As-tu eu des activités physiques (par
e courr, escalader, faire du véla) ?

4. As-tu pu courir correctement ?

[ Situ penses a la semaine derniére...

5. Tes-tu senfi{e) plein{e) d'énergie 7

2. Ton humeur en général et ce que tu ressens

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

1. Tavie a-t-elle &t& agréable ?

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

2. As-tu &té de bonne humeur ?

3. Tes-tu amusé(e) ?

s o ok L srachsriraal bessoosy il mevaen
AT T s wddrETenl =Tl e Fll T vl
@] O @] O o
& o o et =Tl il el
o o o
TR T OO i i Fll T S
@] @] O
|ares parfois SouEn inés sousent o ours
o o O O O
o o ok un el sreoditnd reni beaucoup edrimamneni
65 L T Xl [ o et beaucow exdritmasment
@] @] @] @] O
|ares parfois SouEn inés sousent o ours
o o o o o
@] O @] O o
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[ Situ penses a la semaine dernigre... ]

|amais parfos soueni Irés sousent Toujours
. . P FE=4 parfois (TS ks souneni oujours
4  Tes-tu sentije) triste 7 'S s O s
5 T'es-tu senti(e) si mal que tu ne amais parfos sosent  iessowend  jouours
" woulais rien faire 7 ] 9] 9] 9]
E. FES_‘“_I Sentl{e} SEUI{E} ? T [l MPORS e I'l.:.'a.."f gt el
T_ Ag_tu été mn‘tent de {:e que tu EE "J‘ T Nl PO 'I I'l.:.'a.."f oo
3. Vie de famille et temps libre
| Si tu penses a la semaine derniere...
jamat parfos SOk Inks SouvEnk oufours
u - 9 ek pafos. Sorsnnd trés soursnnt Touours
1. As-tu eu assez de temps pour toi 7 'S s O s e
2 As-tu pu faire ce que tu voulais amats parfoi sorent Iris s Ioujours
" pendant ton temps libre ? o 9] 9] 9] 9]
3 Tes parents ont-ils eu assez de temps amats parfos sorsnt Iriés st Ioujours
" ate consacrer ? O O 9] O O
4 Tes parents ont-ils &té justes envers parfos soneni  TESSOLENE Iouou
© toi ? O 8] 8] 8]

5 As-tu pu parler ates parents lorsgue amak parfoi Py Irés s Iouours
" tu le voulais ? O O (8] O O
& As-tu eu assez d'argent pour faire les amats parfoi sorent Iris s Ioujours
" mémes choses gue tes ami(e)s ? o o 9] 9] 9]
7 As-tu assez d'argent de poche pour avats paros sorend  tessowend loujours
" tes dépenses ? ] 8] 8] 9] 8]
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4. Les amis

[ Situ penses a la semaine derniére. ..

As-tu passé du temps avec tes
amiie)s ?

2. Tes-tu amusé(e) avec tes ami(e)s ?

Vous étes-vous entraidés toi et tes
amiie)s ?

4. As-tu pu compter sur tes ami{e)s ?

5. Al'école

[ 5itu penses i la semaine derniére...

As-tu &té heureus / heursuse 3
I'ecole ?

2. Cela se passe-t-il bien a I'école ?

[ Situ penses a la semaine derniére...

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

T es-tu bien entendu(e) avec tes
professeurs ?

| s pa oS sl irés soureeni loujours
O O O O
(@) O O O O
o o loul I pEd Frecadit At el [l el =] dndmaTenl
ia fous i [ Sracriil Al et =T = axdridmasent
o] O
s o fou i Py sl e baarcorp exirdmasreni
O O O
| s pa oS sl irés soureeni foujours
(@] O O
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Annexe 14 : Questionnaire of young people’s participation (QYPP)

A. Lavie ala maison
Al. Je me procure de la nourriture et des boissons qui n‘ont pas besoin d'étre cuites (par
exemple, des collations, des boissons froides, des céréales pour petit-déjeuner)

A2. Je prépare et cuisine les repas sur le dessus de la cuisiniére (plaque de cuisson)

A3. Je prépare des aliments et des boissons que je réchauffe (par exemple des boissons
chaudes ou des aliments chauffés dans un grille-pain, un micro-ondes ou un four). Veuillez
ne pas inclure les aliments que vous cuisinez sur la plaque de cuisson.

A4. Je fais des taches ménageres (par exemple passer |'aspirateur, faire la vaisselle,
épousseter, jardiner). Veuillez ne pas inclure le rangement de votre propre chambre.

A5. Je fais des achats pour des articles essentiels ou quotidiens (par exemple, des produits
d'épicerie pour moi-méme ou pour la maison, des articles de toilette). Veuillez ne pas
inclure les achats pour le plaisir ou pour acheter des articles de « luxe » tels que des
vétements non essentiels, des jeux, des DVD, etc.

B. S'entendre avec les autres
B1. J'aide mes amis ou ma famille lorsqu'ils sont bouleversés (par exemple en les écoutant
et en les soutenant)

B2. J'utilise la communication en ligne (ex. email, messagerie MSN, Facebook)

B3. Je parle a des gens que je ne connais pas quand j'en ai besoin (par exemple, demander
mon chemin dans la rue, parler aux vendeurs)

B4. Je passe du temps seul avec mes amis, sans la présence de mes parents, tuteurs ou
autres adultes.

B5. J'assiste aux fétes d'anniversaire de mes amis (par exemple, une féte, un repas spécial,
une sortie)

B6. Je passe du temps seul avec un petit-ami/une petite-amie, sans la présence d'autres
personnes

B7. Je vais chez mes amis pour sortir ou socialiser

B8. Je dors la nuit chez des amis (par exemple lors d'une « soirée pyjama », en dormant
chez un ami)

C. Vie scolaire ou collégiale
C1. Je vais a des cours ou a des conférences (ou a d'autres séances d'apprentissage
organisées telles que des travaux dirigés ou des séminaires)

C2. Je passe des tests ou des examens

C3. Les matieres que je prends sont choisies par moi
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C4. Je fais des choses a I'école/au collége parce que j'ai un poste a responsabilité (ex.
préfet, capitaine d'équipe sportive, membre du conseil d'école, copain anti-harcélement)

C5. Je participe a des activités informelles pendant les récréations et a I'heure du déjeuner
(par exemple, discuter et me détendre avec des amis, utiliser des ordinateurs, faire du
sport de maniere informelle)

D. Vie professionnelle
D1. J'ai un travail informel a temps partiel pour lequel je suis payé (par exemple, garde
d'enfants, tournée de journaux, vente d'objets que vous fabriquez). Veuillez ne pas inclure
les travaux ménagers effectués pour aider votre famille pour lesquels vous recevez de
I'argent.

D2. J'ai un emploi formel (par exemple dans un magasin, un restaurant ou toute autre
entreprise ou vous recevez un salaire, un travail indépendant formel)

D3. Je passe des pauses au travail avec des collégues (par exemple prendre un verre ou
une pause repas)

DA4. Je participe a des événements sociaux organisés dans le cadre du travail (par exemple,
des fétes de travail, des excursions d'une journée)

E. Loisirs et loisirs
E1. J'ai du temps privé seul (par exemple a la maison, a I'extérieur)

E2. Je lis des journaux ou des magazines

E3. J'écoute de la musique

E4. Je joue a des jeux électroniques (par exemple, des jeux informatiques, des jeux vidéo)
ES. Je fais du shopping pour le plaisir

E6. Je vais dans des endroits le soir pour prendre un verre avec mes amis (par exemple
cafés, pubs ou bars)

E7. Je prends mes repas au café ou au restaurant
E8. je vais au cinéma

E9. Je vais a des événements musicaux live (par exemple des concerts, des concerts, des
festivals)

E10. Je fais de la musique ou des arts du spectacle (par exemple jouer d'un instrument de
musique, chanter, danser, jouer du théatre)

E11. Je participe a un sport organisé (par exemple des sports d'équipe organisés, des
compétitions sportives, des cours de sport ou de fitness)
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E12. Je participe a des activités sportives informelles a I'extérieur (par exemple, jouer a
des jeux de ballon dans un parc, faire de la planche a roulettes, du vélo, de I'équitation).
Veuillez ne pas inclure le sport ou le fitness dans le cadre d'une équipe ou d'un cours
organisé.

E13. Je participe a des activités bénévoles ou caritatives (par exemple, des événements
de collecte de fonds sponsorisés, une aide dans des groupes communautaires, un travail
dans des magasins caritatifs)

E14. Je pars en vacances avec mes ami

F. Autonomie
F1. Je décide comment j'organise ma routine quotidienne (par exemple, quand me laver,
m'habiller, me coiffer)

F2.J'utilise le téléphone pour communiquer (par exemple, passer des appels, recevoir des
appels, envoyer des SMS). Veuillez ne pas inclure I'utilisation d'un téléphone portable
pour prendre des photos ou pour envoyer des e-mails.

F3. Je décide comment dépenser mon argent
F4. Je choisis comment je passe mon temps libre

G. Préparer l'avenir
G1. J'ai des discussions sur le moment ol je pourrais quitter la maison pour vivre de
maniére indépendante

G2. J'ai des discussions sur mon éventuel futur emploi ou carriére

G3. J'ai effectué une expérience de travail dans une entreprise ou un autre lieu de travail.
Cela peut avoir été organisé par votre école ou par vous ou votre famille

G4. J'utilise les transports en commun (par exemple bus, train, tramway, métro ou métro).
Cela peut étre seul ou avec d'autres personnes

G5. J'ai rédigé mon c.v. ou record de réussite
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Annexe 15 : Impact on Participation and Autonomy (IPA)

Un questionnaire sur le choix et la participation a la vie
quotidienne

Introduction Ce questionnaire contient des questions sur vos activités
quotidiennes. Nous essayons d’obtenir votre point de vue sur la fagon dont
votre état de santé ou votre handicap affecte votre capacité a vivre la vie
comme vous le souhaitez —'idée d'« autonomie ». Nous aimerions savoir quel
choix vous avez dans la facon dont vous participez aux activités qui sont
importantes pour vous — I'idée de « participation ».

Lorsque vous répondez aux questions, pensez a vos propres opinions et
perceptions. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Il est important
gue vous donniez la réponse qui correspond le mieux a votre situation.

Veuillez lire les informations et répondre en cochant la case. Par exemple, si
vous pouvez vous déplacer dans votre maison exactement ou vous le
souhaitez, vous devez répondre a la premiére question comme ceci :

Mes chances de me déplacer dans ma maison ou je veux étre :

Tres bien

Bon

Juste

Pauvre

Tres médiocre

0 I O Y

Ce sera trés utile si vous essayer de répondre a toutes les questions. Méme
lorsqu’un question peut sembler difficile a répondre, non pertinente ou sans
importance, veuillez cocher la case qui s’applique le mieux a vous.

A la fin de chaque section, vous pouvez ajouter d’autres commentaires. Toutes
vos réponses seront traitées dans la plus stricte confidentialité. Le
questionnaire prendra environ 20 minutes a remplir. Nous vous remercions de
votre temps et de votre aide.
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Impact sur la participation et

Résultat :

I’autonomie (API) pour
Utilisation au
Mobilité : se déplacer ou et quand on veut (avec ou bureau
sans aides ou assistance) uniguement
Tout d’abord, nous aimerions vous poser quelques
questions sur votre mobilité : vos chances de vous déplacer
ou et quand vous voulez. Nous sommes intéressés a savoir
si vous pouvez décider vous-méme ou et quand vous
voulez aller quelque part.
la. Mes chances de me déplacer dans ma maison
ou je veux étre
Trés bien O 0
Bon 0 1
Juste o 2
Pauvre | 3
Trés médiocre O 4
1b. Mes chances de me déplacer dans ma maison
quand je veux sont
Tres bien m 0
Bon | 1
Juste | 2
Pauvre i 3
Trés médiocre O 4
1c. Mes chances de rendre visite a des parents et a
des amis quand je le veux sont
Tres bien O 0
Bon | 1
Juste o 2
Pauvre o 3
Trés médiocre O 4

1d. Mes chances de faire le genre de voyages et de vacances que je veux

sont

Trés bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

oo (o |(o|o

AlWIN|FL|O
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le. Si votre santé ou votre handicap affecte vos chances de vous
déplacer ou et quand vous voulez, dans quelle mesure cela vous

cause-t-il des problémes ?

Aucun probleme 0
Problémes mineurs 1
Problémes majeurs 2

Prendre soin de soi (avec ou sans aide ou assistance)
Les questions suivantes concernent vos soins personnels.

Lorsque vous répondez a ces questions, demandez-vous si vous

pouvez décider vous-méme quand et comment vous voulez que

les choses soient faites, méme lorsque vous étes aidé par
quelgu’un d’autre.

Score

2a. Mes chances de me laver et de m’habiller comme je le
souhaite sont

Tres bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

O (0O |(0O|0|d

AIWINFL O

2b. Mes chances de me laver et de m’habiller quand je veux

sont

Tres bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

O|O|o|(o|O

AIWIN RO

2c. Mes chances de me lever et d’aller au lit quand je veux
sont

Tres bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

O|o|(o|o|Og

AIWINFIO

2d. Mes chances d’aller aux toilettes quand je le souhaite et
en ai besoin sont

Tres bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

O |0 (o |(0o|0O

AIWIN PO
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2e. Mes chances de manger et de boire quand je veux sont

Trés bien O 0
Bon O 1
Juste o 2
Pauvre o 3
Trés médiocre O 4
2f. Si votre santé ou votre handicap affecte vos soins
personnels, dans quelle mesure cela vous cause-t-il des
problémes ?
Aucun probleme 0
Problemes mineurs 1
Problémes majeurs 2
Activités dans et autour de la maison (avec ou sans aides ou
assistance)
Les questions suivantes portent sur les taches et les responsabilités
gue vous avez a la maison, et sur la facon dont votre santé ou votre
handicap les influence. Nous aimerions savoir si vous pouvez
décider quand et comment quelque chose est fait, méme si vous ne
le faites pas vous-méme.
3a. Mes chances de contribuer a prendre soin de ma maison
comme je le souhaite sont
Trés bien ol O
Bon ol 1
Juste ol| 2
Pauvre ol| 3
Trés ol| 4
médiocre
3b. Mes chances d’accomplir des taches légeres a la maison (par
exemple, faire du thé ou du café), que ce soit par moi-méme ou par
d’autres, de la facon dont je veux qu’elles soient faites sont
Tres bien ol O
Bon ol 1
Juste ol| 2
Pauvre ol| 3
Trés ol 4
médiocre

3c. Mes chances de faire des taches lourdes autour de la maison
(par exemple, le nettoyage), que ce soit par moi-méme ou par
d’autres, la facon dont je veux qu’elles soient faites sont
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Tres bien ol O
Bon ol 1
Juste ol 2
Pauvre o| 3
Tres ol 4
médiocre
3d. Mes chances de faire le ménage, que ce soit par moi-méme ou
par d’autres, quand je le veux sont
Tres bien ol O
Bon o| 1
Juste o| 2
Pauvre o| 3
Tres ol| 4
médiocre
3e. Mes chances d’obtenir des réparations mineures et des Score
travaux d’entretien dans ma maison et mon jardin, que ce soit pour usage
par moi-méme ou par d’autres, de la fagon dont je veux qu’ils de bureau
soient faits sont uniquement
Tres bien O 0
Bon O 1
Juste m 2
Pauvre i 3
Trés médiocre O 4
3f. Mes chances de remplir mon rdle a la maison
comme je le souhaite sont
Tres bien O 0
Bon O 1
Juste | 2
Pauvre | 3
Trés médiocre O 4
3g. Si votre santé ou votre handicap affecte vos activités a
l'intérieur et autour de votre maison, dans quelle mesure cela
vous cause-t-il des problémes ?
Aucun probléeme 0
Problémes mineurs 1
Problémes majeurs 2
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Prendre soin de votre argent (avec ou sans aide ou assistance)

Les questions suivantes portent sur I'effet de votre santé ou de
votre invalidité sur le contrble que vous avez sur la dépense de
votre propre argent.

4a. Mes chances de choisir comment je dépense
mon propre argent sont

Trés bien o 0

Bon ] 1
Juste ] 2
Pauvre ] 3
Trés médiocre O 4

4b. Si votre santé ou votre handicap a une incidence sur les
possibilités que vous avez de dépenser votre propre argent, dans
quelle mesure cela vous cause-t-il des problémes ?

Aucun probléeme m 0
Problémes mineurs 1
Problémes majeurs O 2

Loisirs (avec ou sans aides ou assistance)

Les questions suivantes sont de savoir si vous pouvez décider
comment vous utilisez votre temps libre.

5a. Mes chances d’utiliser mon temps libre comme je
le souhaite sont

Trés bien | 0

Bon ] 1
Juste O 2
Pauvre ] 3
Trés médiocre O 4

5b. Si votre santé ou votre handicap affecte la facon dont vous
utilisez votre temps libre, dans quelle mesure cela vous cause-
t-il des problémes ?

Aucun probléeme O 0
Problémes mineurs 1
Problemes majeurs 0 2
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Vie sociale et relations

Les questions suivantes portent sur la qualité et la fréquence
de vos relations sociales. Nous aimerions savoir si vos
problemes de santé ou vos handicaps affectent vos relations.

6a. Mes chances de parler a mes proches sur un
pied d’égalité sont

Tres bien

Bon

Juste

Pauvre

[ I R

Trés médiocre

AIWINFN O

6b. La qualité de mes relations avec mes proches

Tres bien

Bon

Juste

Pauvre

oo |(o|o|o

Trés médiocre

AIWINF O

6¢. Le respect que je recois des personnes qui sont
proches de moi est

Tres bien

Bon

Juste

O|0o|o|o

Pauvre

WIN| O

Trés médiocre

6d. Mes relations avec des connaissances sont

Trés bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

O (0O|0|0|d

AWIN|F|O

6e. Le respect que je regois de connaissances est

Trés bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

[ O A A

A WINIF|O
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6f. Mes chances d’avoir une relation intime sont
Trés bien o 0
Bon O 1
Juste o 2
Pauvre O 3
Trés médiocre O 4
6g. Mes chances de voir les gens aussi souvent que je
le veux sont
Trés bien o 0
Bon O 1
Juste o 2
Pauvre o 3
Trés médiocre O 4
6h. Si votre santé ou votre handicap affecte
votre vie sociale et vos relations, dans
guelle mesure cela vous cause-t-il des
problémes ?
Aucun probleme O 0
Problémes mineurs 1
Problémes majeurs O 2

Aider et soutenir d’autres personnes (avec ou sans aide ou
assistance)

Score
Les questions suivantes portent sur vos occasions d’aider et de
soutenir d’autres personnes comme des membres de votre famille,
des voisins, des amis ou des membres d’un club.
7a. Mes chances d’aider ou de soutenir les gens de
gquelque maniére que ce soit sont,
Tres bien O 0
Bon O 1
Juste o 2
Pauvre o 3
Trés médiocre O 4
7b. Si vos problemes de santé ou votre handicap nuisent a vos
possibilités d’aider d’autres personnes, dans quelle mesure cela
vous cause-t-il des problémes ?
Aucun probleme m 0
Problémes mineurs 1
Problémes majeurs O 2
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Travail rémunéré ou bénévole (avec ou sans aides ou assistance)

Les questions suivantes portent sur le travail rémunéré ou
bénévole. Nous aimerions savoir quelles sont vos chances de
trouver ou de conserver un emploi rémunéré ou bénévole, méme
si cela ne vous semble pas pertinent a I'heure actuelle.

8a. Mes chances d’obtenir ou de conserver un emploi rémunéré ou
bénévole que j'aimerais faire sont les suivantes :

Tres bien m 0
Bon O 1
Juste o 2
Pauvre o 3
Trés médiocre O 4
Veuillez ne répondre aux questions 8b a 8f que si vous avez

une forme quelconque de travail rémunéré ou bénévole,
méme si vous ne travaillez pas pour le moment en raison
d’'une maladie. Sinon, veuillez passer a la question 9.

Score

8b. Mes chances de faire mon travail rémunéré ou bénévole comme je le

souhaite sont

Trés bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

oo |(o|o|d

AIWINF O

8c. Mes contacts avec d’autres personnes dans le cadre
de mon travail rémunéré ou bénévole sont

Trés bien

Bon

Juste

Pauvre

Oo|o|(o|(o|o

Trés médiocre

AIWIN|FIO

8d. Mes chances d’atteindre ou de conserver le poste que je
veux, dans mon travail rémunéré ou bénévole sont,

Trés bien

Bon

Juste

O|0|o|(o

Pauvre

W|IN| O
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Tres médiocre O 4
8e. Mes chances d’obtenir un autre travail rémunéré ou
bénévole sont,
Trés bien o 0
Bon ] 1
Juste ] 2
Pauvre ] 3
Trés médiocre O 4

8f. Si votre état de santé ou votre handicap a une incidence sur votre travail

rémunéré ou bénévole, a quoi
Dans quelle mesure cela vous cause-t-il des problemes ?

Aucun probleme

Probléemes mineurs

Problémes majeurs

Education et formation (avec ou sans aides ou assistance)

Les questions suivantes portent sur la fagon dont votre état de
santé ou votre handicap influent sur vos chances d’obtenir
I'éducation ou la formation que vous souhaitez. Si vous ne
souhaitez pas poursuivre vos études ou suivre un cours, vous
pouvez cocher la case « sans objet ».

Score

9a. Mes chances d’obtenir I'éducation ou la formation
que je veux sont

Trés bien

Bon

Juste

Pauvre

Trés médiocre

AIWINF|O

o o I

Sans objet

9b. Si vos problémes de santé ou votre handicap ont une incidence
sur vos possibilités d’études ou de formation, dans quelle mesure
cela vous cause-t-il des problemes ?

Aucun probléme

Problemes mineurs

=

Problémes majeurs O

Questions finales relatives a I'lAP
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Dans ce questionnaire, vous avez répondu a des questions qui
traitent de I'effet de votre santé ou de votre handicap sur votre vie
personnelle et sociale. Compte tenu de toutes choses, pourriez-
vous dire si, en général, vous avez suffisamment de contrdle sur
votre propre vie ?

10. Mes chances de vivre la vie comme je le veux sont

Trés bien o 0

Bon O 1
Juste ] 2
Pauvre ] 3
Trés médiocre o 4
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Annexe 16 : Questionnaire de récolte des données démographiques

1) Etes—vous?
o Unhomme
o Une femme

2) Quel age avez-vous ?

3) Etes—vous atteint de ?

o Paralysie Cérébrale
o Lésion médullaire
o Pathologies Neuromusculaire
o Pathologies Musculo-squelettique
oI V7 =] 5 USRS
4) Indiquez comment vous vous déplacez (fonction motrice globale-niveau
GMFCS-E&R) :

o Niveau | : Marche sans restriction de mouvements
o Niveau Il : Marche avec restriction de mouvements
o Niveau lll : Marche avec aide technique a la marche
o Niveau IV : Mobilité autonome avec restriction des mouvements ; peut
utiliser une aide motorisée.
o Niveau V : Déplacement en fauteuil roulant manuel, poussé par un
adulte.
5) A quelle fréquence réalisez-vous des séances de kinésithérapie par semaine ?
O e par semaine
6) Réalisez-vous d’autres type de thérapie (ergothérapie, logopédie,...) ? Si oui,
pouvez-vous préciser le nombre de séances par semaine ?
O e par semaine

7) Prenez-vous des médicaments ? Si oui, pouvez-vous précisez lesquels ?

8) Depuis combien de temps pratiquez-vous le football fauteuil ?

Moins de 6 mois
Entre 6 mois et 1 an
Entre 1an et 2 ans
Plus de 2 ans

0O O O O
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Annexe 17 : Questionnaire évaluant le plaisir de la pratique du football fauteuil

Cotez ci-dessous votre ressenti lors de votre pratique de football

fauteuil
Jamais  Presque  Parfois Souvent Toujours
Jamais
J'aime pratiquer le football 0 (0] 0 0]
fauteuil
Jéprouve du bonheur lors de 0 (0] (0] 0]
ma pratique
Je trouve la pratique du 0] (e} (e} 0]
football fauteuil
amusante/ludique
J'aime I'esprit d’équipe 0] (0] (0] 0]
présent dans ce sport
Le football fauteuil me 0] (0] (0] 0]
procure un sentiment de
réussite
Je prends plaisir a affronter 0] (0] (0] (0]
des adversaires en match
Je suis satisfait a la fin d’'un 0] (0] (0] 0]
entrainement/ match
Annexe 18 : Tableau de prise de données de charge physiques
Code étude Température Saturation Fréquence Tension Distance
02 cardiaque Artérielle parcourue

#1

#2

#3

#4

#5

#6

#7

#8

#9
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Annexe 19 : Evolution des forces d’extension de I’épaule dominante au cours de la

saison
160
140
=0
120 -1
—— 112
100
— —0—1#3
<
g 80 #4
2 == #5
60 —— 6
——#7
40
—— 18
20
0 o ® o
Début saison Mi-saison Fin saison

Annexe 20 : Evolution des forces d’abduction de I’épaule dominante au cours de la

saison
200
180
160
= 1]
140
= )
_ 120 ——#3
=
g 100 #4
2 = #5
80
=@ 16
60 =@ 17
40 ¢ == 3
20
0 @ \ 4 o
Début saison Mi-saison Fin saison
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Annexe 21 : Evolution des forces d’adduction de I’épaule dominante au cours de la

saison
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Annexe 22 : Evolution des forces de rotation interne de ’épaule dominante au cours de

la saison
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Annexe 23 : Evolution des forces de flexion du coude dominant au cours de la saison
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Annexe 24 : Evolution des forces de flexion du coude non dominant au cours de la

saison
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Annexe 25 : Evolution des forces d’extension du coude dominant au cours de la saison
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Annexe 26 : Evolution des forces d’extension du coude non dominant au cours de la

saison
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Annexe 27 : Evolution des amplitudes d’extension de I’épaule non dominante au cours

de la saison
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Annexe 28 : Evolution des amplitudes d’abduction de I’épaule non dominante au cours

de la saison
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Annexe 29 : Evolution des amplitudes de rotation externe de I’épaule dominante au
cours de la saison
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Annexe 30 : Evolution des amplitudes d’extension du coude dominant au cours de la

saison
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Résumé

Contexte : La pratique d’une activit¢ physique adaptée présente des effets
bénéfiques physique et psychosociaux. Le football fauteuil, sport adapté pratiqué
par des joueurs atteints de déficiences motrices séveres, en est un exemple.
Cependant, aucune étude n’a été effectuée pour évaluer I’impact physique et

psychosocial de cette pratique sur ses joueurs.

Objectif : Cette étude a pour objectif d’évaluer I’impact physique et psychosocial
de la pratique du football fauteuil pour des pratiquants atteints de déficience

motrice.

Méthode : Des données concernant différentes variables cliniques et
psychosociales ont été récoltées sur 8 participants (&gés de 13 a 34 ans) au début,
au milieu et a la fin de la saison de football fauteuil. D’autres données cliniques ont

été mesurées durant deux matchs au début et a la fin de la saison.

Résultats : Aucunes des variables cliniques et psychosociales mesurées durant la
saison n’a évoluée de maniére significative. La fréquence cardiaque et la tension
artérielle mesurées sur les joueurs lors de leur pratique du football fauteuil en match
ont montré une évolution significative au fil du match. Les autres variables

cliniques récoltées lors des matchs n’ont pas évolué de manicre significative.

Conclusion : Cette premicre étude évaluant I’'impact physique et psychosocial de
la pratique du football fauteuil montre par ses résultats que ce sport adapté ne
posseéde que trés peu d’impact sur les joueurs. Cependant, la petite taille de
I’échantillon présente dans cette ¢tude explique potentiellement 1’absence
d’évolution significative des variables mesurées. Il serait intéressant de refaire cette
méme étude avec un échantillon beaucoup plus large, ainsi que sur plusieurs

saisons.

Mots clés : activité physique adaptee, football fauteuil, déficience motrice.
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