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Résumé

Les pathologies developpementales du cervelet, en particulier les ataxies congénitales
cérébelleuses, bien que rares, sont a 1’origine de difficultés motrices et cognitives souvent
séveres pour lesquelles il existe peu de méthodes de remédiation a I’heure actuelle. La danse
est une activité artistique motivante et transgénérationnelle qui engage la synchronisation du
corps entier avec la musique et/ou des partenaires. Dans ce chapitre, nous commencerons par
exposer brievement en introduction pourquoi la danse, de par ses caractéristiques, offre des
perspectives particulierement intéressantes sur le plan thérapeutique. Avant de discuter de
I’utilisation de la danse dans la réhabilitation des pathologies neurologiques, nous aborderons
le contexte particulier des ataxies congénitales cérébelleuses en rappelant le réle du cervelet et
les conséquences de son atteinte sur la qualité de vie et I’intégration sociale des patients et des
familles. Nous ferons le point sur les possibilités actuelles de réhabilitation des enfants porteurs
d’ataxie congénitale et nous mettrons en exergue 1’absence de techniques de remédiation
s’intéressant au rythme malgré les déficits rythmiques induits par I’atteinte cérébelleuse et le
réle important des capacités temporelles et sensori-motrices au cours du développement. Pour
terminer, nous présenterons les résultats préliminaires d’une premiére étude menée dans notre
laboratoire, en collaboration avec le Centre National de Référence Trouble du Cervelet du
Centre Hospitalier Universitaire de Lille, ayant étudié les bénéfices sur les fonctions motrices
et cognitives d’une intervention de deux mois fondée sur la danse et le rythme chez des enfants

présentant une ataxie congénitale cérébelleuse.

INTRODUCTION

La danse est une activité humaine trés ancienne dont les premicres traces, d’apres les
peintures rupestres remonteraient au paléolithique. Désignée comme le « premier né des arts »

[83] elle entretient un rapport privilégié avec I’espace et le temps. Naturellement couplée avec



la musique, elle lui est intimement liée. Nous nous mettons en mouvement au rythme de la
musique méme involontairement, sans préter grande attention a elle, dévoilant ainsi notre sens
du temps. La danse met en jeu notre capacité a coordonner nos mouvements avec des
stimulations rythmiques externes, appelée « synchronisation sensori-motrice » (SSM) 881 qu;
semble jouer un role important dans le développement de ’enfant (%% 10 Sur le plan
neurologique, la SSM recrute un réseau complexe incluant des structures corticales (régions
motrices et sensori-motrices) et sous-corticales, en particulier les ganglions de la base et le
cervelet, qui joue un role clé dans I’entrainement du mouvement au rythme de stimulations
externes 11111 Ce chapitre s’intéresse particuliérement au cervelet et au groupe de pathologies
touchant le cervelet que sont les ataxies congenitales cérébelleuses.

La danse est une activité qui engage intensément la synchronisation du corps entier, ce
qui lui confere un statut particulier parmi les arts. Au niveau cérébral, I’activation des régions
sensori-motrices qu’elle suscite pourrait étre a 1’origine de la réponse esthétique a la danse,
activité universellement appréciée 1. La danse stimulant par définition la synchronisation de
tout le corps, elle influence par la-méme notre cerveau d’une maniére tout a fait spécifique et
bien différente de la musique B% 31, La SSM pourrait jouer un réle déterminant dans le
développement cognitif, notamment parce qu’elle requiert le couplage entre la perception et
I’action [19, Les recherches antérieures suggérent qu’un entrainement impliquant la SSM
comme dans la danse pourrait entrainer par transfert d’apprentissage 1’amélioration des
fonctions cognitives supérieures [27: 36 52,101, 1021 Dans |es troubles du neuro-développement
comme la dyslexie, les bénéfices d’un entrainement rythmique musical sur la cognition
temporelle [ mais aussi sur d’autres fonctions comme la conscience phonologique et la
lecture 18] ont été démontrés bien que la danse n’ait jamais été utilisée dans une perspective de

remédiation de la dyslexie.



La synchronisation interpersonnelle est un autre élément crucial de I’entrainement par
la danse car deux ou plusieurs personnes sont spatialement et temporellement synchronisées
pendant de longues périodes. Or il a ¢ét¢é montré que [’augmentation de la synchronie
interpersonnelle pouvait promouvoir le comportement social % et augmenter la cohésion
sociale et I’affiliation [*°l. Ainsi, une étude a montré que ’empathie kinesthésique (mouvement
spontané de synchronisation au mouvement d’autrui) de danseurs de Tango et de Capoeira était
plus importante que celle de danseurs de Salsa ou de Break dance (ces deux derniers styles de
danse engageant moins la synchronisation interpersonnelle que les deux premiers), et que cette
mesure variait avec I’empathie émotionnelle et cognitive des danseurs . En outre, la
sensibilité au mouvement humain et la SSM font partie des éléments essentiels aux interactions
sociales réussies au cours du développement (1%, En somme, la danse pourrait améliorer la
qualité des interactions sociales en favorisant la synchronisation interpersonnelle et I’attention
aux mouvements d’autrui 1%, Enfin, la danse constitue un moyen d’expression permettant de
communiquer des idées et des émotions de facon tout a fait originale, via les gestes corporels
[14]

A travers sa dimension artistique et les compétences de coordination qu’elle sollicite, la
danse apparait finalement comme un support unique de développement de 1’expérience motrice.
Dans une perspective de réhabilitation, la danse présente 1’intérét d’étre une activité a la fois
collective, ludique, motivante et trans-générationnelle, indépendamment du milieu socio-
culturel. Enfin I’aspect multimodal de la danse, alliant la vision, 1’audition, le toucher et le
mouvement, offre des perspectives trés intéressantes sur le plan thérapeutique.

Dans ce chapitre, nous allons focaliser notre propos sur I’extraordinaire potentiel
thérapeutique de la danse et du rythme dans la réhabilitation des enfants présentant une ataxie

cérébelleuse congénitale.



ATAXIES CONGENITALES ET REHABILITATION

Le « cervelet », littéralement « petit cerveau », bien qu’il représente seulement 10% du
poids du cerveau, contient 80% des neurones du cerveau entier 21, Sa structure anatomo-
fonctionnelle se met en place essentiellement durant la période post-natale et le cervelet
poursuit sa maturation tardivement jusqu’a 1’age adulte, ce qui renforce 1I’importance des
stimulations de cette structure durant 1’enfance et encourage la mise en place précoce de prises
en charges adaptées lorsqu’il y a une atteinte cérébelleuse (%1, Le cervelet joue un role
important dans le contrdle et I’apprentissage des mouvements ainsi que pour leur déroulement
dans le temps. De plus, il est fortement connecté avec le reste du cerveau et, du fait de toutes
ces connections, joue un réle important dans la régulation d’autres fonctions cognitives. En
effet, plusieurs études histologiques ont montré 1’existence de connexions cérébelleuses avec
le cortex préfrontal dorsolatéral, le cortex frontal médian, ainsi que les aires pariétales et
temporales supérieures 7 8 79 Dans les trente derniéres années, de nombreuses études
neuropsychologiques et d’IRM fonctionnelle ont mis en évidence I’implication du cervelet, non
seulement dans les fonctions motrices, mais aussi dans les activités cognitives complexes ainsi
que la régulation émotionnelle 7 %1 et |e timing (4?44 4], e cervelet a notamment été décrit
comme un co-processeur qui permet une réponse temporelle précise de séries d’inputs
provenant du cortex sensoriel et moteur [ 201, Sur le plan neuropsychologique, le syndrome
cérébelleux affectif et cognitif (Cerebellar Cognitive Affective Syndrome — CCAS), qui a été
décrit & la fois dans les lésions acquises et les pathologies congénitales du cervelet [ 88 971
inclut des troubles exécutifs, du langage et visuo-spatiaux ainsi que des symptémes affectifs et
émotionnels. Plus récemment, des troubles de la cognition sociale ont été décrits, venant

compléter le tableau clinique du CCAS B9, Enfin, au-dela du pur controle moteur, I’atteinte



cérébelleuse peut entrainer également des difficultés touchant les capacités temporelles et
rythmiques, en particulier la perception des durées 2% 4% 45 721 'majs aussi la SSM ["®l, En
particulier, des déficits de SSM en matiére d'adaptation et d'anticipation ont été mis en évidence
[89]

L’ataxie cérébelleuse (ataxie : du grec, désordonné) désigne des troubles de 1’équilibre
et de la coordination provenant d’une atteinte du cervelet et des voies cérébelleuses. Les ataxies
congenitales sont des maladies rares qui se caractérisent par la présence d’un syndrome
cérébelleux précoce se manifestant dés la naissance ou dans les premiers mois de vie, d’abord
par la présence d’une hypotonie et d’un retard psychomoteur, puis d’une ataxie cérébelleuse
pouvant s’améliorer ou rester stable au cours du développement, sans régression [*3l. Dans les
ataxies congénitales, ’atteinte du cervelet est soit malformative, soit fonctionnelle, d’origine
génétique ou d’étiologie inconnue. Parmi les ataxies congénitales, les plus connus sont le
syndrome de Joubert et syndromes apparentés, la malformation de Dandy-Walker ainsi que les
anomalies structurelles et volumétriques du cervelet (e. g. ’hypoplasie, la dysgénésie ou la
dysplasie cérébelleuse). Dans ces pathologies cérébelleuses, I’atteinte touche prioritairement le
vermis cérébelleux, de fagon associée ou non a une atteinte des hémispheres. Des ataxies
congénitales associées & une imagerie normale ont également été décrites 1. On distingue
I’ataxie statique lorsque la station debout est altérée, 1’ataxie locomotrice en presence de trouble
de la marche, et I’ataxie cinétique qui désigne une série de mouvements anormaux lors de
I’exécution des mouvements volontaires : un manque de coordination et troubles du graphisme
associes, une lenteur des mouvements, une dysmeétrie (manque de précision pour atteindre une
cible), des adiadococinésies (difficulté a exécuter des mouvements alternatifs, rapides,
successifs et opposés), une dysarthrie ou des troubles de ’articulation, des troubles des praxies
oro-bucco-faciales et des tremblements intentionnels. L’ataxie est souvent associée a des

troubles de 1’oculo-motricité et dans certains cas a une déficience intellectuelle de sévérité



variable et/ou a des troubles cognitifs et émotionnels pouvant toucher les fonctions exécutives
et visuo-spatiales, le langage et la régulation de 1’affect, comme cela été décrits dans le CCAS
évoque précédemment, ainsi que la cognition sociale. Chez I’enfant présentant une ataxie
congénitale, ces difficultés cognitives se traduisent fréquemment par des difficultés
d’apprentissage. Malgre la lenteur et les troubles du contréle moteur associés, peu d’études se
sont intéressées au timing et au rythme dans les ataxies congeénitales. Un déficit de perception
des durées a néanmoins été rapporté en présence d’anomalies congénitales du cervelet dans le
contexte du spina-bifida Y sans qu’un déficit de la SSM n’ait pu étre démontré alors qu’un tel
déficit a été mis en évidence en présence de lésions acquises du cervelet chez I’enfant
(médulloblastomes) 171,

L’ensemble de ces déficits impactent la qualité de vie des enfants et de leurs aidants,
qui éprouvent un véritable « fardeau » parental face auquel ils développent des stratégies
adaptatives (%l Les enfants atteints d’ataxie cérébelleuse présentent en outre fréquemment des
difficultés d’intégration scolaire et sociale. Ces difficultés peuvent les inscrire dans un cercle
vicieux de mises en échecs, de perte de motivation et de perte d’estime de soi engendrant des
difficultés psycho-affectives complexes. Leur parcours scolaire doit souvent étre adapté, soit
grace a la mise en place d’accompagnement et d’aménagements scolaires, soit en passant par
une orientation scolaire vers des structures spécialisées. Concernant les activités sportives, les
enfants présentant une ataxie cérébelleuse sont souvent limités dans leurs performances par
rapport a leurs pairs et, bien qu’ils soient le plus souvent en capacité de pratiquer une activité
sportive, ils sont fréquemment amenés a vivre des expériences négatives dans les activités
physiques, souffrant de difficultés d’intégration au groupe et parfois de stigmatisation du fait
de leurs performances limitées. Par conséquent et compte tenu de leur fatigabilité et de leur
programme souvent chargé de rééducation, de nombreux enfants n’ont pas de pratique sportive

et conservent une image extrémement négative de leurs compétences motrices. Cette mauvaise



image risque d’entrainer a son tour un sous-usage des capacités corporelles, qui, ajouté au
mangque d’exposition et d’entrainement, ne fait que renforcer les limitations des enfants porteurs
d’ataxie congénitale.

L’évolution des ataxies congénitales est variable d’un enfant a 1’autre. Les
manifestations les plus génantes au quotidien sont les troubles de 1’équilibre a 1’origine de
difficultés de marche, les difficultés de coordination pouvant entraver les gestes et I’autonomie
de ’enfant, et les difficultés d’apprentissage. De plus, les enfants souffrant d’ataxie congénitale,
lorsqu’ils présentent des difficultés d’intégration sociale, font bien souvent face & une
problématique d’isolement.

Il n’existe pas de traitement spécifique des ataxies congénitales et, a I’heure actuelle, la
prise en charge repose essentiellement sur la remédiation des troubles moteurs et langagiers et
sur 1’accompagnement a I’intégration scolaire ™1, Notons que la remédiation des troubles
cognitifs n’est pas encore trés répandue dans les ataxies congénitales bien qu’elle puisse offrir
des perspectives prometteuses 1%, Compte-tenu des particularités anatomo-fonctionnelles du
cervelet, il se pourrait que les interventions visant le contréle moteur cérébelleux soient
efficaces, via un effet de transfert, pour I’amélioration d’autres manifestations cognitives ou
émotionnelles du dysfonctionnement cérébelleux 7. En pratique clinique, I’hypotonie et le
retard des acquisitions peuvent étre améliorés par des prises en charge rééducatives classiques
comme la kinésithérapie, la psychomotricité, I’ergothérapie ainsi que 1’orthophonie, qui aident
I’enfant lorsqu’il présente des difficultés touchant la sphére orale ou des troubles du langage.
La réhabilitation motrice des ataxies congénitales met en jeu I’utilisation d’instruments
permettant I’amélioration de la fonction motrice, comme des orthéses ou encore des tables ou
des chaises orthopédiques, mais aussi la création d’activités motrices stimulantes
individualisées dans lesquelles sont travaillés les moyens de compensation des troubles

cérébelleux. Par exemple, dans le contréle de la vitesse, la lenteur des mouvements peut



compenser le déficit de coordination en réduisant les erreurs et en permettant la correction de
I’exécution du mouvement lui-méme. En revanche, la rapidité du mouvement peut permettre
de compenser le tremblement /). Des travaux récents suggérent également les effets bénéfiques
sur les symptdmes moteurs de la stimulation magnétique transcranienne (TMS) testée aupres
d’une population adulte présentant une atteinte cérébelleuse [1%°1,

Concernant les fonctions cognitives, deux études préliminaires décrivent des
programmes de réhabilitation de la cognition visuelle 128 %2 destinés & des patients présentant
une ataxie cérébelleuse. Ces programmes comportent 1’utilisation d’exercices stimulant le
contrdle du regard et favorisant la mise en place de stratégies d’exploration visuelle, d’attention
visuelle, d’exercices de perception et de construction dans 1’espace. Néanmoins, seule une étude
rapporte des résultats quantitatifs pré- et post-entrainement permettant de mettre en évidence
les effets bénéfiques d’un entrainement intensif de la cognition visuelle sur une période de
temps courte (2 sessions par semaine de 45 minutes, pendant 15 semaines) chez une petite fille
de 9 ans porteuse d’un syndrome de Joubert, par comparaison a une prise en charge classique
réalisée sur le long terme 28l A I’exception de cette étude de cas, il n’existe néanmoins a ce
jour, & notre connaissance, pas de travaux expérimentaux ou d’essais cliniques s’intéressant a
la remédiation cognitive des ataxies cérébelleuses. Ceci peut s’expliquer, au moins en partie,
par la rareté de ces pathologies combinée a I’hétérogénéité phénotypique des ataxies
cérébelleuses. En outre, la réhabilitation des fonctions exécutives via des techniques de
métacognition semble prometteuse, bien que leur efficacité n’ait jamais été testée dans les
ataxies cérébelleuses 1,

Les études portant sur la réhabilitation chez I’enfant ataxique rapportent que les activités
proposées aux enfants doivent étre motivantes et ludiques et viser I’amélioration ou la mise en
place de stratégies de compensation. Le constat qui est fait dans la littérature est celui de la

nécessité de développer des outils spécifiques d’évaluation de la fonction cérébelleuse en

10



incluant les fonctions non motrices du cervelet et de prendre en compte les profils individuels
des patients. En particulier, les déficits temporels et sensori-moteurs des enfants cérébelleux
sont encore trés mal connus et il n’existe pas de réhabilitation permettant de compenser
spécifiqguement ces difficultés, alors méme qu’on sait aujourd’hui que ces mécanismes
temporels sont particulierement importants dans le développement de I’enfant. En outre, le fait
que le trouble cérébelleux touche de multiples fonctions motrices et cognitives oriente vers un

programme d’entrainement engageant différents domaines, et incluant le fonctionnement social

[10]

DANSE ET REHABILITATION NEUROLOGIQUE

La danse est une activité multisensorielle et multimodale, qui est source a la fois de
stimulations physiques et musicales, toutes deux étant connues pour favoriser la plasticité
neuronale. De plus, la danse est une forme élaborée de synchronisation sensorimotrice,
combinant des mécanismes fondamentaux tels que ceux sous-jacent a la SSM a I’engagement
du corps entier [38 50.57. 1061 En ce sens, la danse est un candidat de choix pour entrainer les
mécanismes sensorimoteurs et le rythme dans un contexte de réhabilitation 221,

De manicre générale, il est connu que 1’entrainement induit de la plasticité cérébrale.
Chez les danseurs professionnels, I’apprentissage long et assidu depuis le plus jeune age
entraine une coordination trés précise entre des gestes fins et des informations sensorielles
(auditives, tactiles et visuelles) [*°l. Cette capacité de SSM, raffinée grace a un entrainement
approfondi chez les danseurs experts, est sous-tendue par les changements dans 1’organisation
cérébrale liés a la pratique et résultant de la plasticité %81, La plasticité est d’ailleurs plus

importante dans ’enfance qu’a 1’age adulte [?°1, Celle-ci fait référence aux transformations

11



structurelles et fonctionnelles du cerveau liées a I'expérience. Des modifications structurelles
et/ou fonctionnelles ont été observées chez des danseurs experts Y. Ces changements
s’accompagnent de meilleures fonctions sensorimotrices & ¢ 51 proprioceptives et de
représentation du corps [*°1, ce qui confirme le lien étroit entre le réseau cérébral de la danse et
les fonctions sensorimotrices et proprioceptives. Chez des musiciens experts, de telles
modifications ont été observées au niveau du cervelet [ 8l suggérant I’impact de
I’entralnement rythmique et synchronisé¢ précoce sur le développement du cervelet et les
capacités sensori-motrices qui lui sont liées 1. Enfin, de plus en plus d’arguments suggérent
que le mouvement peut faconner la perception auditive %1 et la représentation neurale du
rythme %1 renforcant ’hypothése selon laquelle la danse constitue une activité idéale de
stimulation des mécanismes sensori-moteurs chez I’enfant via un remodelage des circuits
neuronaux de la cognition temporelle.

La danse engage un large réseau cérébral incluant les structures sous-corticales que sont
le cervelet et les ganglions de la base (e.g., le putamen) et les aires corticales motrices incluant
I’aire motrice supplémentaire et le cortex moteur, en plus de celles sous-tendant 1’observation
de I’action, en particulier le cortex prémoteur et le cortex pariétal I 1% 16.3L 51 En ce qui
concerne le cervelet, le vermis céerébelleux antérieur et les lobules cérébelleux V et VI
joueraient un réle important dans la coordination du mouvement avec un rythme externe
pendant une activité de danse ™. D’un point de vue neurologique, la danse implique donc les
régions cérébrales sous-tendant la cognition temporelle et la SSM, en particulier le cervelet [l
et les ganglions de la base [*%: 6% En effet, il existe des preuves en neuroimagerie (par exemple
avec la TEP) d'une plus grande activité cérébelleuse lorsque les mouvements de danse (tango)
sont synchronisés avec un rythme musical par rapport a des mouvements réalisés sur un rythme
libre et l'activation du putamen dépend de la régularité du rythme auquel les mouvements de

danse sont synchronisés ™. Outre I'activation du cervelet et des ganglions de la base,

12



I'entrainement a la danse est susceptible d'accroitre la connectivité fonctionnelle et structurelle
dans le cerveau, en particulier entre les zones engagées par la SSM 1 un effet qui varie en
fonction des années de pratique %, C’est probablement la raison pour laquelle ’entrainement
de danse influence la cognition temporelle 5% 64.70.90.1031 par exemple, une étude a montré que
des danseurs de rue étaient moins variables dans la synchronisation de génuflexions au rythme
d’un métronome que des participants contrdles appariés non danseurs ['%. De plus, les bénéfices
de la danse sur la cognition temporelle pourraient s’étendre également a la perception. Par
exemple, lorsqu’on compare les réponses comportementales ainsi que les réponses pre-
attentives électrophysiologiques (EEG) a des changements auditifs rapides, les danseurs ont un
avantage par rapport aux non danseurs, suggérant que le traitement auditif des danseurs est
facilité par des mécanismes de timing prédictif plus efficients que chez les non danseurs "1,
Etant donné le pouvoir de la danse pour recruter et faconner les réseaux sensorimoteurs du
cerveau, I’entrainement a la danse pourrait donc constituer une stratégie de remédiation des
déficits de timing et de prédiction temporelle.

Les bénéfices de la danse sur la neuroplasticité sont-ils applicables a des pathologies
neurologiques ? Dans une récente revue de littérature, Bruyneel (2019) souligne que le domaine
des interventions par la danse dans les maladies chroniques est en pleine expansion, ce type
d’intervention présentant peu de limites pour les patients déficitaires sur le plan fonctionnel.
Cependant, il existe encore peu d’essais cliniques randomisés. En effet, sur cinquante et une
études retenues dans une revue systématique, environ la moitié seulement consistaient en des
essais cliniques randomisés 21, Parmi les pathologies ciblées par la réhabilitation par la danse,
la plupart sont des pathologies neurologiques. En effet, la danse a déja démontré son efficacité
dans la prise en charge neurologique, notamment des troubles moteurs, de patients adultes
souffrant de diverses maladies neurologiques dont I’accident vasculaire cérébral > 109 |e

traumatisme cranien 61, les paralysies cérébrales °* ou certaines maladies neurodégénératives

13



[ Elle a été utilisée dans la réhabilitation motrice, comportementale et cognitive de pathologies
dans lesquelles la SSM est affectée, en particulier la maladie de Parkinson [6: 19 23, 33,34, 35,37, 58,
66,8291 mais aussi, chez 1’enfant avec TDAH qui a fait I’objet d’une étude de cas pilote *2, En
neuropédiatrie, on note également quatre études pilotes suggéerant des effets bénéfiques de la
danse sur les capacités motrices d’enfants souffrant de paralysie cérébrale [6% 62 7% %1 pjys
géneralement, la danse a des effets positifs sur des fonctions cognitives, motrices et
émotionnelles [ souvent affectées dans les pathologies développementales, dont 1”équilibre et
I’intégration proprioceptive > 4% |a flexibilité mentale ', les habiletés mathématiques et de
rotation mentale 6] et la pensée créative 5%, Enfin, elle peut agir positivement sur les troubles
psychoaffectifs comme la dépression ou I’anxiété [*’1 tout en augmentant la socialisation [8 9
et I’expressivité 4. Une récente étude de cas en EEG (mesures répétées) rapporte des
modifications du mode par défaut pendant la phase de réhabilitation par la danse chez un patient
ayant subi un traumatisme cranien séveére suite & un accident de voiture [*®1. Ces modifications
neuronales induites par la danse étaient positivement corrélées avec des améliorations
fonctionnelles mesurées quantitativement a I’aide de la MIF (Mesure de 1’Indépendance
Fonctionnelle), suggérant qu’une intervention de danse peut affecter positivement la plasticité
cérebrale suite a un traumatisme cranien. Cependant, trés peu d’études se sont intéressées aux
effets de la danse dans les pathologies du cervelet. Seulement deux études réalisées chez
I’adulte se sont intéressees aux effets de la danse sur les troubles ataxiques, dont une réalisée
chez un patient présentant une atrophie du cervelet [, et I’autre auprés d’une population de
dix patientes présentant des troubles ataxiques cérébelleux dans le cadre d’une sclérose en
plaques B4, Ces deux études rapportent une amélioration de 1’équilibre, de la marche et de la
mobilité aprés un entrainement de danse allant de 24 a 32 séances étalées sur 8 a 16 semaines.

Cependant, aucune étude n’a été réalisée chez I’enfant et I’effet de la danse sur la
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synchronisation sensori-motrice, la cognition et les interactions sociales n’a pas été étudié dans

les ataxies congénitales.

EXEMPLE DE MISE EN PLACE D’UN ENTRAINEMENT DE DANSE DANS LES

ATAXIES CONGENITALES CEREBELLEUSES

Nous allons a présent exposer brievement les résultats préliminaires d’une étude
destinée a tester les bénéfices thérapeutiques d’une intervention de danse sur les aptitudes
motrices et cognitives realisée chez sept enfants présentant une ataxie cérébelleuse congeénitale.
Dans cette étude, I’effet de la danse a été examiné en considérant les capacités de
synchronisation sensori-motrice (tdche de tapping synchronisé, issue de la batterie
BAASTAL®) ainsi que diverses taches motrices (taches d’équilibre et de dextérité manuelle) et
cognitives (tdches exécutives, notamment de flexibilit¢ mentale). La tache de tapping
synchronisé (a un métronome et a de la musique) ainsi que les taches motrices et cognitives
étaient réalisées avant, apres et a distance de deux mois (follow-up) d’un entrainement de danse
adapté aux enfants présentant une ataxie congeénitale. La cognition sociale des enfants dans leur
vie quotidienne a été également examinée a I’aide d’un questionnaire rempli par les parents
(Barbeau et Dellacherie, en préparation).

L’entrainement de danse a été délivré par une danseuse professionnelle ayant une grande
expérience pédagogique avec les enfants. Son approche pédagogique générale était ludique et
alliait I’écoute des sensations corporelles & la mise en ceuvre de I’expression artistique. Son
positionnement vis-a-vis des enfants se situait a la frontiére entre le soin et I’apprentissage si
bien que les enfants n’ont jamais considéré qu’ils étaient inclus dans un protocole de soin. Ce

sentiment était probablement renforcé par le fait que I’entrainement s’est déroulé dans une salle
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de danse confortable, se situant en dehors de 1’hopital. De plus, tenant compte des
recommandations faites pour réaliser ce type d’interventions auprés d’enfants 2°!, le contenu
des sessions était varié afin de maintenir la motivation des enfants pendant la totalité du
programme. Durant ces séances, des exercices divers ont été proposés aux enfants, chaque
exercice durant environ sept minutes. Les mémes musiques ont été reprises a chaque début de
séance afin de favoriser la mémorisation des enfants, de leur donner des points de repére, et in
fine de les rendre plus autonomes au fur et a mesure des séances. La structure de I’entrainement
a été calibreée suite a la premiére séance durant laquelle les symptémes du syndrome cérébelleux
ont pu étre observés dans le contexte de la pratique de la danse. Nous avons alors retrouvé :
hypotonie, déficit d’équilibre, manque d’harmonie dans les gestes, déficit de coordination
(entre le regard et le mouvement, entre le bas et le haut du corps, entre le centre du corps et la
périphérie), difficultés a réaliser des mouvements dans la lenteur ou de maniere continue, défaut
d’orientation spatiale et déficit rythmique (difficultés a trouver et maintenir une pulsation ou
une régularité). Au-dela du syndrome cérébelleux, il est intéressant de noter que des difficultés
plus spécifiques a ’activité artistique ont eté également observées pour tous les enfants,
notamment une inhibition a initier un geste artistique ainsi qu’un manque d’imagination se
manifestant par la pauvreté des outils pour explorer les mouvements et en créer de nouveaux.
Ces difficultés apparaissaient clairement plus prononcées que celles qu’on trouve
habituellement chez des enfants du méme age au développement typique débutant en danse.
Suite a la premiére séance et devant les troubles des patients cérébelleux, il a été décidé de
renforcer les activités permettant d’améliorer la coordination motrice et trois objectifs
principaux ont été dégagés : 1) développer la conscience du mouvement et I’aisance corporelle
2) développer les aptitudes rythmiques des enfants 3) favoriser la créativité et les interactions

entre les enfants.
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L’entrainement s’est déroulé sur 14 séances d’1h30 réparties de facon bihebdomadaire
auxquelles ont été ajoutées deux séances, I’'une, de prise de contact, qui a eu lieu au tout début
de I’entrainement et I’autre, a la toute fin de I’entrainement, consistant en une représentation
faite devant les parents. La premiere séance de prise de contact était destinée a créer une
cohésion de groupe et a motiver les enfants a s’engager pleinement dans I’activité de danse.
Cette séance préliminaire a été consacrée aux présentations mais aussi a des exercices de
relaxation, de synchronisation et d’improvisation, intercalés entre des moments de jeux connus
des enfants (e. g. un, deux, trois, soleil).

La structuration de I’entrainement a proprement parler est réesumée dans la Figure 1[Fig.
1]. Chaque séance était structurée de maniére identique en cing phases successives (accueil,
échauffement, puis rythmes et déplacements, puis exploration thématique, avant de terminer
par une phase d’improvisation et de composition). L’exploration thématique était consacrée a
I’approfondissement de notions travaillées spécifiquement durant la séance pendant un temps
dédié, avant d’étre mises en application lors de la phase d’improvisation et de composition.
Pour ’augmentation de la conscience corporelle et une meilleure maitrise du mouvement, des
exercices ont été répétés au fur et a mesure des séances pendant 1’échauffement pour permettre
le travail progressif de la conscience corporelle a travers la variation des tonicités, le travail
postural et le renforcement de I’ancrage, les repéres dans 1’espace et la mobilité des différentes
parties du corps. Les principes d’analyse du mouvement de Rudolf Laban (%7 (cinétographie et
choréologie) ont été appliqués. Sur le plan rythmique, I’entrainement combinait graduellement
des mouvements du corps entier synchronisés avec la musique (avec ou sans pulsation
musicale), ainsi que des mouvements et des danses avec un ou plusieurs partenaires. Pour cela,
le programme incluait des exercices et jeux rythmiques inspirés de la pratique Dalcroze B! avec
I’utilisation d’un tambourin ainsi que la mise en ceuvre de rythmes du corps tels que

développées par F. Dupuy 1?4, L’entrainement mettait également en jeu 1’apprentissage
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séquentiel de mouvements coordonnés ainsi que l’expressivité et la créativité a travers
I’improvisation et 1’utilisation d’objets (balles, tapis, tissus).

Les résultats préliminaires de cette étude montrent une augmentation de la régularité de
la synchronisation sensori-motrice et une amélioration de 1’équilibre a la suite de I’intervention
par la danse. De plus, comme nous nous y attendions, une amélioration de la flexibilité mentale
a été mise en évidence, ainsi qu’une amélioration de la cognition sociale chez les patients,
suggérant des effets de transfert d’apprentissage des capacités sensori-motrices vers les
compétences cognitives et les interactions sociales. La figure 2 [Fig. 2] résume les résultats
obtenus avant et apres 1’entrainement de danse chez les sept patients cérébelleux, chaque forme
géométrique désignant un patient. Les effets bénéfiques de la danse ont été observés
individuellement chez presque tous les patients et ont été généralement maintenus deux mois
aprés I’intervention. Qualitativement, le retour des familles a également été positif pour tous
les patients, avec des bénéfices observés a la maison comme a 1’école pour chacun des sept
enfants ayant participé a I’étude. Les parents ont, en particulier, tous rapporté une amélioration
notable de la confiance en soi au quotidien. Enfin, des progrés ont pu étre observés au fur et a
mesure de I’entrainement de danse sur le plan de 1’expression artistique et de la créativité des

enfants.

CONCLUSION

Face au manque d’options thérapeutiques pour les enfants présentant une ataxie
congénitale, la réhabilitation par la danse et par le rythme semble prometteuse. Les résultats
préliminaires obtenus chez sept patients suggerent que la danse peut améliorer les capacités de

SSM, I’équilibre, ainsi que les fonctions cognitives (flexibilité mentale) et les habiletés sociales.
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Les bénéfices obtenus au niveau des fonctions motrices et cognitives pourraient provenir
d’effets de transfert des aptitudes sensori-motrices vers ces fonctions. L’amélioration des
habiletés sociales est probablement due au fait que la synchronisation interpersonnelle est
sollicitée et entrainée pendant I’activité de danse. En somme, le réseau sous-tendant la SSM
(comprenant le cervelet, les ganglions de la base et le cortex moteur) semble avoir été stimulé
par la danse. A ce jour, nous ne pouvons pas décrire les mécanismes sous-jacents aux effets
positifs de la danse. Des études complémentaires sont nécessaires afin de clarifier si
I’amélioration observée chez les patients est due a une augmentation de I’efficacité de la
fonction cérébelleuse ou au recrutement d’un réseau incluant d’autres aires cérébrales pour
compenser le déficit cérébelleux. En outre, la réussite de la réalisation du programme de danse
souligne 1’intérét pour les enfants présentant une ataxie congénitale de bénéficier d’un
programme de danse calibré pour répondre aux difficultés propres au syndrome cérébelleux.
Un intérét majeur a été observé dans le fait pour tous ces enfants de partager des difficultés
similaires et que des séances collectives leur soient dédiées sans stigmatisation, permettant de
limiter le sentiment d’isolement pour 1’enfant mais aussi pour les parents. La dimension
artistique du projet semble avoir permis aux enfants de surmonter certaines inhibitions et de

mettre du sens dans le travail du mouvement.
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Déroulement d’une séance (1h30, 2 fois/semaine, 14 séances)

Accueil Echauffement Rythmes et dépl: * i
(10 min) (20 min) (20 min) (20 min) (20 min)
v
Séance
1 Les appuis : utilisation des différentes parties du corps
v comme surface d"appui
2 Exploration dans lespace
*Quelques exemples d'exercices répétés régulierement et 34 Tensions et détente : découverte des changements d'état
complexifiés au fur et 3 mesure de I'avancée des séances
pendant la phase « Rythmes et déplacements » : 56 Traces :
Dessiner des trajets avec des parties du corps en lignes
- Marcher au son du in avec ou sans courbes et droites dans I'espace
de tempo (tapes réalisées par le professeur ou par un
enfant) 7 Partage de I'espace : trouver sa place, circuler avec les autres
8 Le regard et les directions dans I'espace

Réaliser un rythme en marchant selon ce rythme
(possibilité d'utiliser des cerceaux comme points de 9 La lenteur et la présence
repéres pour marquer les temps)

10 Etre 4 I'écoute des autres et des instruments de musique.
S'immobiliser en statue a chaque pulsation de tambourin Sons et gestes : mise en relation.
11 Conscience et poids du corps : Travail de chute et de

Apprendre une chanson avec ou sans gestes, en tapant

rétablissement.
ou non la pulsation

12 Recherche de I'état de danse. Renforcement des notions avec
- Taper la pulsation tous ensemble ou seul, avec ou sans I utilisation d’objets.
musique (parfois taper chacun une fois & tour de réle) B B
13 Durée des sons et des gestes mises en relation. Poursuite du

travail avec les objets.

14 Atelier chorégraphigue : exploitation des découvertes

Fig. 1 : Résumé du déroulement des séances de danse.
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Fig. 2 : Résultats préliminaires obtenus (notes brutes) chez sept patients cérébelleux avant (pré) et aprés (post)
I’entrainement de danse. Chaque forme géométrique désigne un patient et les résultats sont rapportés dans les
tdches suivantes : 1) Une tdche de tapping avec métronome et avec musique 81 : la mesure est le coefficient de
variation (CV) ; 2) Une téche d’équilibre issue du M-ABC ] consistant en des sauts sur un tapis en temps limité :
la mesure est le nombre de sauts effectués ; 3) Une tdche de flexibilité mentale de la TEA-ch %9 « les petits
hommes verts » : la mesure est le nombre de bonnes réponses ; 4) Un questionnaire de cognition sociale en
situation de vie quotidienne rempli par les parents : la mesure est le score obtenu au questionnaire. Notons que
pour la tdche de tapping, plus le score (CV) est faible, meilleure est la performance alors que pour les trois autres
tdches, plus le score est élevé, meilleure est la performance. * = p <0,5 (tests U de Wilcoxon-Mann-Whitney).
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