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2016 marque les 10 ans de la Fondat
un moment-clZ pour rZarmer son
engagement.

La Fondation Motrice incarne depuis
naissance la recherche sur la paral
cZrZbrale, qui est au centre de

travaux. La place quOelle a prise
France et en Europe devrait favoriser
interactions ~ IQinternational et

dZveloppement de projets avec
fondations telles que CP Alliance ¢
Australie ou CPIRF aux fats-Unis. La
Fondation donne de la visibilitZ " cet
pathologie lors dOZvZnements tels q
JournZe mondiale de la paraly
cZrZbrale (World CP Day le 5 octobre
Une enquete nationale (ESPACE) a Z
lancZe au printemps abn dOZvalue
soins reeus, les besoins persus,

prioritZs et les amZliorations attendt
en rZZducation motrice par I
personnes atteintes de PC. El
permettra de proposer des bonr
pratiques en rZZducation motrice en |
avec la Haute AutoritZ de SantZ.

Huit projets innovants couvrant u
large Zventail de problZmatiques en |
avec la PC ont ZtZ retenus lors

dernier appel " projets, au terme dO
sZlection rigoureuse comme chac
annZe (15 % des postulants).

La Fondation continuera de Pnanc
des projets de recherche ciblZs
dOenvergure raisonnable comme cet
mais elle Ztudie Zgalement pour 10a
les modalitZs de bnancement d'un
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Huit projets pour faire
avancer la recherche.

Huit laurZats ont ZtZ distinguZs lors de 10ay
projets 2015/2016. Leurs travaux, retenus f
leur excellence, vont contribuer ~"Ife de
recherche dZployZ depuis 10 ans.

DE 2005 A 2015, |Zsion motricitZ
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Les revenus de la fondation proviennent majoritairement de
dons : familles et amis de personnes touchées, public sensiblisé
lors de campagnes de communication ou d’opérations
caritatives, et entreprises mécénes. Sans la générosité de tous
ces donateurs, la recherche ne pourrait pas autant avancer.

Cgrand prOJetE qui rassemblerailes patients nOest possible
plusieurs qupes autour d'unegr¥ece au soutien renouvelZ
thZmatique jugZ prioritaire. nos mZcenes et donateurs.

Tout ce travail au plus pres des Un grand merci ~ tous !
scientibques, des mZdecins et



CINQ PROJETS SOUTENUS EN 2016
CAP SUR LA RffDUCATION

AurZlie Sarcher, Laboratoire dOanalyse du mouvement, CHU Nantes (France).

EFFETS E COURT ET E LONG TERME DE LA THfRAPIE PAR CONTRAINTE INDUITE SUR
LES MOUVEMENTS DU BRAS ATTEINT DES ENFANTS Hf MIPARfTIQUES SPASTIQUES.

Les enfants atteints de PC unilatZrale spast
prZsentent des troubles musculaires sur un
c™tZ du corps, ce qui les amene " sur-sollicite
bras valide pour compenser les limitati
dOactivitZ de leur bras atteint.

La thZrapie par contrainte induite consiste " |
imposer de nOutiliser que leur bras atteint plus
heures par jour pendant plusieurs semaines, a
limiter cette asymZtrie.

On sait que cette thZrapie amZliore globaleme
fonction motrice du bras atteint mais |
mZcanismes qui induisent cette amZlioration
encore mZconnus. LOobjet de cette Ztude es
1 dOZvaluer quantitativement et objectivemeéret
de la thZrapie par contrainte induite sur

mouvements du bras atteint des enfants aver
PC unilatZrale, ~ IQaide de mesutex®iZes grk
" des capteurs dZj" utilisZs dans |OZvaluatior
marche.

Ce projet prolonge des travaux prZliminaires rZalisZs au sein de la C
recherche en gZnie de la rZadaptation appliquZe en pZdiatrie ~ M
(Canada), et fait partie dOune dZmarche de validation des pt
rZZducatives. Il doit permettre de dZvelopper un outil dDaide " la ¢
thZrapeutique, en mettant en Zvidence quels sont les muscles
mouvements ~ cibler pour chaque enfant. On en attend donc
optimisation de IO&acitZ de cette rZZducation, et donc une amZliorati
la motricitZ du bras atteint. Une prochaine Ztape sera dOZtend
Zvaluation " I0adulte, et de I|Qadapter ~ dQautres types de

(rZZducation miroir, toxine botulique...)

~

Inge Franki, H™pital Universitaire, Louvain (Belgique).
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Avec le soutien de

Nous sommes membre fondateur de L
Fondation Motrice - Fondation Paralysi
CZrZbrale (" la suite de IDAPETREIMC
le soutien ~ la recherche est un de:
piliers de notre projet associatif. Ce qt
nous motive est IOespoir dDamZliorel
qualitZ dOaccompagnement de nc
enfants.

Le projet dOAurZlie Sarcher rZpond ~ «
objectif : en permettant de mieux
comprendre les mZcanismes mis e
luvre lors de la thZrapie par contrainte
induite et 10Zvolution des trouble
musculaires, il donnera des pistes pot
amZliorer cette thZrapie.

Comme en 2015, nous avons dor
mobilisZ familles et professionnels pou
participer ~ la Course des HZros e
collecter les fonds qui nous permetten
dOapporter ~ la Fondation le montan
nZcessaire pour financer cette Ztude
cette bourse de recherche Envoludie
Fondation Motrice tZmoigne de notre
engagement.

Yves FourmiguZ,
PrZsident dOEnvoludia

fVALUATION DES EFFETS DE L'UTILISATION D'UNE PLATE-FORME DE LOGICIEL DE JEUX SPfCIFIQUES
LORS DE SfANCES DE KINfSITHfRAPIE CHEZ DES ENFANTS SOUFFRANT DE PARALYSIE CfRfBRALE SPAS

Cette Ztude a pour origine IQobservation faite du besotitesse, sensibilitZ et variabilitZ
dOoutils CmotivationnelsE dans les sZances abmtr™le du jeu par les! dients

rZZducation. Le but de ce projet est donc d'Zvaluemembres.

l'e" cacitZ de 1QintZgration de jeux dans des sZances.@&ide contr™IZe menZe chez
atteindre desenfants comparera les! @&s de

sZances de kinZsithZrapie avec
LOune des"dcultZs Ztait que les enfants atteints de PCsans intZgration de 15 ~ 20 minut®

kinZsithZrapie standard pour aider "
objectifs de rZZducation personnalisZs.

sont souvent exclus des jeux interactifs qui exigent dede jeux de rZZducation. On mesurera |Oatteint
mouvements rapides. Mais en utilisant des jeux adaptZebjectifs individuels, I'amplitude des mouvements
ceux-ci peuvent stre intZgrZs " la rZZducation. articulations, le tonus musculaire, la force, I'Zquilibr
Un logiciel de jeux, compatible avec les consoles de jeonction motrice et la motivation.

du commerce (Wii ou Kinect), a ZtZ spZcibquementCes rZsultats permettront de mieux comprendre
dZveloppZ pour les enfants atteints de PC ; il comport@ossibilitZs de ce groupe d'enfants en terme:
des jeux qui peuvent stre personnalisZs en termes dearticipation aux jeux et de rZZducation par le jeu.



Astrid Balemans,Centre MZdico-Universitaire, Utrecht (Pays Bas).
INDIVIDUALISATION DES CONSEILS D'ACTIVITf ET PARALYSIE CfRfBRALE : Df VELOPPEMENT D'UN ALGOR

DE TRAITEMENT

Marcher demande
aux personnes
atteintes de PC un
el ort physique

fatigue qui les
conduit " limiter

En € et, pour stre & caces, les
thZrapies doivent etre le plus fournis aux personnes ZvaluZes
possible individualisZes. Cette ¥ exercices dOentra’nement

Ztude a donc pour objectif dOaider ¥ pZriodes de rZcupZration apres
ZlevZ, source de orienter la rZZducation
dOZvalutations individuelles.
Chez 30 adultes et adolescents assise.

individualisZs et adaptZs ser

~

exercice intense
¥ diminution du temps en positic

partir

leur activitZ physique, ce qui a des atteints de PC, vont «tre mesurZs le Au bout de huit semaines, IQacti

rZpercussions sur leur santZ. Mieux niveau de fatigue, l'ert physique ~
la capaC|tZ aZrobie mesurZes "~

comprendre ces freins ~ IQactivitZla marche,

physique et la fatigue sero
nouveau, et un ret

physique permettrait de mieux maximale et la rZpartition des sera fait au patient. Une nouve

intervenir au niveau individuel avec activitZs physiques sur la journZe.
long terme sur laE partir de ces informations, des semaines du programme dOacl
conseils dOactivitZ physiquephysique.

des bZnZbces °
santZ de ces personnes.

Dr Rapha'l Gross,CHU Nantes (France).

fVALUATION DE LOEFFET DOUN PLAN INCLINf
MARCHE DES ENFANTS AVEC UNE PARALYSIE Cff
QUELLES PISTES POUR LA Rf fDUCATION ?

Avec le
soutien de :

SOappuyant sur la capacitZ des enfants dOada
marche aux situations quQils rencontrent, la rZZdu
sur plan inclinZ est couramment pratiquZe |
favoriser le travail des amplitudes articulaire:
musculaires des membres infZrieurs et le travail po
du tronc. Cette pratique nOavait cependant pa
totalement validZe scientibquement.
Cette Ztude avait donc pour objectif de quantiPeet
de cette thZrapie, et les rZsultats sont remarquable:
¥on enregistre, chez les enfants atteints de PC co
chez les enfants valides, une augmentation
Bexion du genou, de la cheville et de la hanc
mesure que la pente augmente ;
¥et on observe pour tous les enfants une augmen
de IDactivation musculaire, meme si les grc
musculaires sollicitZs pour fournir I0Znergie nZc:
di! erent selon les types dOenfants (valides ou PC
On peut donc valider 10intZret du plan inclinZ ¢
amZliorer les amplitudes articulaires, donc le mail
actif des longueurs musculaires, ainsi que 1Qimpo
du recrutement musculaire lors de ceétor. Cet
exercice pouvant stre pratiquZ en routine en cabin
rZZducation, il contribue " la prZvention des trou
secondaires et tertiaires liZs " la PC. Il reste ~ va
IQeet de cette rZZducation ~ long terme en prouvan
Cpost-ketE sur la marche sur terrain plat, et don
bZnZbce pour IOenfant dans sa vie quotidienne.

* parZsie dZficit moteur avec perte de motricitZ et paralysie partielle

Zvaluation aura lieu apres

Pr Yannick Bleyenhel, Institut des
Neurosciences, Louvain (Belgique).

5 IMPACT DOUN APPRENTISSAGE M
INTENSIF SUR LE CONTRILE COGI
| DOENFANTS ATTEINTS DE PC.

= Depuis une dizaine dOannZes,
littZrature scientipque a montrZ que des mode
thZrapeutiques sOappuyant sur de la rZZduc
intensive permettaient dOobtenir des changem
signibcatifs des capacitZs motrices des enfants att
de PC. Cette rZZducation prend la forme de sta
thZrapeutiques de 60 ~ 90 h sur deux " trois semail
avec une adaptation graduelle désatiltZs des jeux ot
t%oches proposZs.

Cette thZrapie permet des changements mote
associZs ~ des modibcations des zones du cer
contr™lant les membres parZtiques*. Mais on a ob:
que des enfants prZsentant les meme$ cditZs
motrices au dZpart pouvaient ZvoluérZgemment au
cours de ces interventions intensives. On a donc
IOhypothese que, pour certains dOentre eux, les d
pourraient survenir non seulement dans les zo
motrices du cerveau, mais Zgalement dans les z
permettant IOapprentissage de nouvelles t%.ches mc
Ce projet de recherche a donc pour but dOinvesti
IOimpact de la PC sur les zones du cerveau perme
|Oapprentissage de nouvelles t¥%.ches et le r™
pourrait jouer la rZZducation intensive dans
dZveloppement de ces zones corticales dZdiZ
|Oapprentissage moteur. Erteil se pourrait que cette
thZrapie entra’ne, outre des changements moteurs,
changements dans les capacitZs d'apprentissage m
des enfants. Si tel est le cas, ce type de prise en cl
thZrapeutique pourrait permettre non seulement
modiber les capacitZs motrices des enfants, r
Zgalement de modiPer leur capacitZ ~ apprendre
nouvelles t%.ches motrices par la suite.

Avec le soutien de §g$e p




3 PROJETS SOUTENUS EN 2016

MIEUX COMPRENDRE ET MIEUX PRfVEN
LA PARALYSIE CfRfBRALE

Pr StZphane Sizonenko, H™pitaux Universitaires de Geneve (Suisse).

LfSIONS CfRfBRALES LORS DE RETARD DE CROISSANCE INTRA-UTfRIN : EFFET DOUNE
SUPPLfMENTATION NUTRITIONNELLE DE LACTOFERRINE PENDANT LA GESTATION ET LA L
Des travaux ont montrZ que la surle dZveloppement du cerveau, ainsi qué ks de
lactoferrine, une protZine du lait aux la lactoferrine comme complZment alimentaire che
propriZtZs anti-oxydantes et anti- mere pendant la gestation et la lactation sur les me
| inRammatoires, permettait de rZduire paramstres de dZveloppement.

les IZsions cZrZbrales chez le prZmaturZ. Si nous dZmontrons le8 &s bZnZbques de |Oappo
Sur cette base, nous souhaitons Ztudier lestse lactoferrine dans ce cadre expZrimental, nous pot
protecteurs de lactoferrine chez les nouveaux-nZs aveaors avancer vers des Ztudes cliniques pour vali
un retard de croissance intra-utZrin, ce retard der™Ile protecteur pour les fitus et nouveaux-nZs sou
croissance pouvant stre une cause de troublesun retard de croissance intra-utZrin. La perspectiv
neurodZveloppementaux et donc de handicap. de rZduire par cette supplZmentation nutritionn
Nous allons donc observer et mesurer -dans un modelechez la mere les handicaps liZs " la prZmaturitZ «

animal- les &ets du retard de croissance intra-utZrin retard de croissance intra-utZrin.

Matthias Groszer, INSERM, Paris (France).
MfCANISMES MOLfCULAIRES DE LA PROTECTION
LES LfSIONS LIfES E LOHYPOXIE DE NEURONES
DfRIVfS DE CELLULES SOUCHES PLURIPOT
INDUITES.

La privation d'oxygene dans la pZrio
autour de la naissance peut causerg
IZsions neurologiques et entra’ner @&
paralysie cZrZbrale. De rZcents pro
ont conduit © une meilleure prise
charge des enfants concernZs pa ’
IZger refroidissement artibciel : “
hypothermie chrapeuthue amZIlore de man
signibcative les rZsultats cliniques, mais les mZcat
molZculaires sous-jacents sont encore peu connus
Nos publications rZcentes sur les rZseaux de
doivent nous permettre dOaider ~ comprendre
mZcanismes. LOobjectif de cette Ztude est donc d
premier temps de dZvelopper un nouveau mods|
neurones corticaux dZrivZs de cellules souches [
les exposer au manque. dOoxyg-ne (hypoxie), a
sans hypothermie, et d&Zvaluer la rZponse gZniqt
deux phZnomenes. Une analyse dynamique
relations fonctionnelles des rZseaux molZculaires
que des Ztudes physiologiques seront ensuite rZ
pour vZriPer la fonctionnalitZ de ces rZseaux.

Ce travail devrait contribuer " identiber les mZcanis
complexes sous-jacents de protection ou
vulnZrabilitZ dans le cadre de la PC, et ~ interprZte
donnZes du sZquensage gZnZtique abn dOident
patients ~ risque.

Pr Kaat Desloovere, H™pit&Jniversitaire
de Louvain (Belgique).

ANALYSE EN PROFONDEUR
LOHYPERTONIE CHEZ LES ENFANT:
PARALYSIE CfRfBRALE PAR
MESURES BIOMfCANIQUES ET fLE
PHYSIOLOGIQUES ASSOCIfES E LOIMAGERI
DOfTIREMENTS PASSIFS MUSCULAIRES ET E LA
VERS UNE PRISE EN CHARGE RENOUVELfE DU TC
La paralysie cZrZbrale se caractZrise frZquemme
une hypertonie (augmentation du tonus musculi
limitant la capacitZ ~ marcher. Mais cette hypertc
reste di cile ~ Zvaluer et la rZponse au traitemen
tres variable.

Deux facteurs interviennent : la spasticitZ (compos
neuronale liZe au systeme nerveux central) et la ri¢
(composante non-neuronale due aux modibPca
musculaires), qui y contribuent'd@remment selon qt
le muscle est ZtirZ passivement ou pendant la m
Cette Ztude vise donc " identiber les composante
contribuent le plus "~ I'hypertonie, et dans que
circonstances, en Ztudiant le comportement du m!
par imagerie au moyen dOQultrasons, couplZe
mesures simultanZes de I'activitZ musculaire, des
articulaires et des forces. SpasticitZ et rigiditZ s
quantibZes puis validZes par l'application
traitement ciblant soit IOune soit IOautre.

Les rZsultats nous permettront de mieux compre
I'hypertonie et dOadapter le traitement pour ch
enfant sur la base de son probl de tonus, facilitant
une prise en charge individualisZe.
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