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INTRODUCTION

Une belle aventure humaine.

En s engageant, il y a environ 10 ans, dans |’ aventure de création d’ une nouvelle échelle pour
évaluer |es déficiences motrices des sujets porteurs de mal adies neuromuscul aires, nous savions
la t&che importante dans laquelle nous nous engagions. Plusieurs atouts ont été décisifs dans la
réussite de cette entreprise. Les conseils au début de Louis Ayzac, les encouragements de
personnes comme Dianne Russell et Birgit Steffensen, le contexte favorable des projets
thérapeutiques émergeants, |’ appui permanent du conseil scientifique de I'AFM et surtout le
travail soutenu de quelques personnes sans lesquelles rien n’ aurait été possible. Se sont en effet
particuliérement investies dans ce travail, Sandrine Guinvarc’ h avec une étude exhaustive de la
littérature et la mise en place d un réseau international, Frangoise Girardot avec la formation
des kinésithérapeutes, Frangoise Locqueneux avec un travail continu et rigoureux de mise au
point des items. L’'aide de Jacques Paulus et Alain Jouve a été sollicitée a plusieurs reprises.
Nous avons apprécié la collaboration efficace de Christine Payan, AFM, Institut de myologie
Hépital Pitié-Salpétriére Paris et Jacques Fermanian du département de bio statistiques de
I"Ho6pital Necker Paris qui ont assuré I'important travail méthodol ogique.

La mise au point de la Mesure de Fonction Motrice est le fruit d' une collaboration intense et
soutenue de nombreuses équipes francaises et d une équipe suisse constituées en un groupe
d' étude qui a validé les 2 versions de cet outil auprés de plusieurs centaines de patients et qui
est composé des personnes suivantes: Docteur M. Fournier-Méhouas et V. Tanant,
kinésithérapeute a I’ Hopital de I'Archet, Nice ; Docteur F. Beltramo, C Marchal et C. Capello,
kinésithérapeutes a I'Hépital Brabois, Nancy; Docteur D. Fort e M. Desingue,
kinésithérapeute au Centre de Rééducation Enfants, Flavigny sur Moselle ; Docteur C. Bérard,
Docteur I. Hodgkinson, F. Girardot et F. Locqueneux, kinésithérapeutes a I'Escale, Centre
Hospitalier Lyon-Sud, Lyon ; Docteur J. Lachanat et D. Denis, kinésithérapeute a la Fondation
Richard, Lyon; Docteur J. Nielsen, C. Glardon et S. Igolen-Augros, kinésithérapeutes a
I"Hopital Orthopédique, de Lausanne, Suisse; Docteur A. Fares, Docteur G. Le Claire et
Docteur JL. Le Guiet, D. Lefeuvre-Brule, kinésithérapeute au Centre de Kerpape, Ploemeur ;
Docteur J.Y. Mahé et C. Nogues, kinésithérapeute au Centre de Pen Bron, La Turballe;
Docteur L. Feasson, et A. Jouve, kinésithérapeute al’ Hopital Bellevue, Saint Etienne ; Docteur
M. Schmuck du Service de Soins a Domicile, Roanne; Docteur P. Kieny et G. Morel,
kinésithérapeute a la Résidence la Forét, Saint Georges sur Loire; Docteur J.A. Urtizberea,
Docteur C. Themar Noel, Docteur F. Cottrel, Docteur V. Doppler et J. Paulus, kinésithérapeute
a I'Ingtitut de Myologie, Hopital Pitié-Salpétriére, Paris; Docteur F. Vandenborre et C.
Pastorelli, kinésithérapeute a I’'Hopital Raymond Poincaré, Garches; Docteur |. Desguerre a
I"Hopital Saint-Vincent de Paul, Paris; Docteur E. Boulvert au Centre de rééducation Petit
Tremblay, Corbeil-Essonnes; Docteur B. Pialoux, Docteur P. Gallien et F. Letanoux,
kinésithérapeute au Centre Hospitalier Régional Pontchaillou, Rennes ; Docteur P. Dudognon,
Docteur JY. Sdle, F. Parpeix et P. Morizio, kinésithérapeutes au Centre Hospitalier
Universitaire Dupuytren, Limoges ; Docteur V. Bourg et B. Moulis-Wyndels, kinésithérapeute
au Centre Paul Dottin, Ramonville Saint Agne; Docteur M. Marpeau, Docteur F. Barthel, D.
Trabaud, D. Rouif et M Vercaemer, kinésithérapeutes au Centre St Jean de Dieu, Paris;
Docteur G. Viet et B. Degroote, kinésithérapeute a I' Hopital Swinghedaw, Lille; Docteur A.
Carpentier et |. Bourdeauducq, kinésithérapeute au Centre Marc Sautelet, Villeneuve d'Asca.



HISTORIQUE DE LA CONSTRUCTION DE L’'ECHELLE

Audépart il y al’Escale, le service de rééducation pédiatrique des Hospices Civils de Lyon qui
suit sous forme de consultations ou d’hospitalisations d une journée des enfants handicapés
moteurs vivant chez leurs parents et scolarisés en milieu ordinaire. La majorité de ces enfants
ont une Infirmité Motrice Cérébrale. A cbté de I'information donnée aux parents, des
orientations thérapeutiques proposées, de la confection d appareillage et de I'aide au choix
d' aides techniques, I’ évaluation objective des capacités motrices des enfants est d’ emblée une
préoccupation essentielle de chacun des membres de I’ équipe.

La découverte de la Gross Motor Function Measure (1) a lieu en 1992 lorsgue I'équipe
recherche un outil pour évaluer le retentissement moteur de la neurochirurgie fonctionnelle
chez des enfants quadripl égiques spastiques, dans le cadre d’ une étude prospective. Au-dela de
cette étude, I’ outil, apprécié, est utilisé en routine pour le suivi des enfants infirmes moteurs
cérébraux mais aussi dans d’autres pathologies comme I’ amyotrophie spinale infantile ou les
myopathies congénitales bien qu'il ne soit pas validé dans ces affections. L’outil canadien
traduit, devient I'EMFG (Evauation Motrice Fonctionnelle Globale) et I'Escale assure la
formation & son utilisation.

L’idée de créer une nouvelle échelle plutét que de valider I'EMFG dans les pathologies
neuromusculaires nait pour plusieurs raisons. L’'EMFG est adaptée a la déficience motrice
d’ origine centrale avec ses caractéristiques propres et non a la déficience motrice qui est due a
une faiblesse musculaire ; peu d’items concernent la fonction des membres supérieurs et aucun
item la motricité distale. Pour les maladies neuromusculaires, le besoin est d’ avoir un outil
évaluant les motricités axiale, proximale et distale et permettant de suivre I’ évolution motrice
de groupes de sujets atteints quel que soit le degré de sévérité. Le souhait est également d avoir
une échelle adaptée alafois aux enfants et aux adultes.

Avant de débuter la création de I’ échelle, une étude exhaustive de la littérature scientifique est
entreprise dans le cadre d’ un travail de DEA par Sandrine Guinvarc'h (2 et 3). Les conclusions
de ce travail, présentées a Dijon en 1998, confirment I'absence d outil clinique permettant
d' évaluer précisément, dans le domaine des limitations fonctionnelles motrices globales et
segmentaires, les performances des sujets atteints d’ une maladie neuromusculaire. Cette étude
de lalittérature jointe a |’ avis de plusieurs équipes internationales nous conforte dans I’ idée de
création d’'un nouvel outil. Quarante-sept équipes de Médecine Physique, de Neurologie et de
Pédiatrie travaillant en Europe et en Amérique du Nord acceptent de travailler sur une échelle
provisoire. Ce réseau international a été entretenu par I’ envoi successif de plusieurs lettres.

Le groupe d étude MFM : une échelle provisoire comportant 75 items écrite par I’ équipe de
I’Escale en anglais et en frangais avec illustration par une vidéo est envoyée a 166 équipes
nationales et internationales. Les critiques émises par ces équipes sont analysées par le groupe
francophone d’ étude MFM qui se réunit pour la premiére fois a Saint Paul de Varax dans |’ Ain,
en septembre 1998. L’ écriture d' une premiere version comportant 51 items est réalisée en
francais et soumise & validation. L’ étude de validation se déroule de mai 2000 a février 2001 et
bénéficie de la participation de 17 centres et de 376 sujets. Les enseignements tirés des résultats
permettent d’ écrire une 2°™ version.

L’ étude de validation de la 2°™ version ou version définitive s est déroulée entre mai 2002 et
mars 2003. Elle concerne 303 sujets &gés de 6 a 60 ans, atteints de dystrophie musculaire
progressive de Duchenne, de Becker, de myopathie facio-scapul o-humérale, de myopathie des
ceintures, de dystrophie musculaire congénitale, de myopathie congénitale, de dystrophie
myaotonique,

2



d’amyotrophie spinale infantile et de neuropathie sensitivo-motrice héréditaire. L’étude de la
sensibilité au changement s'est déroulée entre octobre 2003 et juillet 2004. Elle a concerné 152
sujets.

Suite a la publication des résultats de I’ éude de validation (4 et 5) et a la présentation de
I"échelle dans plusieurs congrés nationaux et internationaux, de nombreux contacts ont été
établis dansles 5 continents.

L’ adoption de laMFM par de nombreuses équipes doit faciliter le suivi des patients.

LESDIFFERENTES VERSIONS DU MANUEL DE L’UTILISATEUR
|

La premiére édition du manuel de I’ utilisateur est parue en 2004. Cette deuxieme édition 2006
bénéficie du travail de traduction en langue anglaise du manuel. Une simplification est apportée
dans les consignes et les cotations. Les notions importantes dans la cotation sont inclues dans le
texte des items et n'apparaissent plus dans les notes de bas de page. Quelques précisions de
cotation ont été apportées suite aux sessions de formation. Il est préférable d utiliser cette
version 2006 mais la précédente reste valable, les items et leurs cotations n’ ayant pas changé.
portugaise et italienne sont en cours de traduction.

Il existe une version électronique du manuel en anglais et en frangais qui est téléchargeable

depuisle site de I’ AFM www.af m-france.org

L’ ECHELLE ET SESCARACTERISTIQUES
|

LaMFM donne une mesure chiffrée des capacités motrices du patient porteur d' une pathologie
neuromusculaire. L' échelle comprend 32 items, certains statiques, d autres dynamiques. Les
items sont testés en position couchée, assise ou debout et sont répartis en 3 dimensions :

D1 : station debout et transferts, avec 13 items

D2 : motricité axiale et proximale, avec 12 items

D3: motricité distale, avec 7 items dont 6 concernent |e membre supérieur.

Lesitems sont numérotés de 1 a 32 et rangés dans un ordre logique de passation. Ils ne sont pas
classés par dimension. La dimension de chaque item est identifiée sur lafeuille de cotation.

Pour faciliter I'analyse des performances du sujet, deux composantes au maximum de la
fonction motrice sont prises en compte pour la cotation de chaque item. Par exemple: pour
certains items, I’examinateur contréle I'amplitude du mouvement et |’endurance, et pour
d'autres, il contréle la position d' une articulation et le passage d’ une position a une autre.

Le sujet limité dans sa fonction par une ou des rétractions tendineuses ou des limitations
articulaires ou des douleurs est coté comme celui qui n'a pas la force de faire le mouvement.
Leslimitations articulaires empéchent une cotation maximale pour certains items seulement.

LA COTATION DESITEMSET LES SCORES
]

Chague item est coté avec une échelle a 4 points avec des consignes précises pour chaque item
détaillées dans le « Manuel de I” Utilisateur » a consulter en permanence. La cotation générique
est définie par :
0 : nepeut initialiser latéche ou la position de départ ne peut étre tenue
1: rédise partiellement I’ exercice,
2 : réadlise incomplétement le mouvement demandé ou complétement mais de fagon
imparfaite (compensations, durée de maintien de la position insuffisante, lenteur, sans
contréle du mouvement...)


http://www.afm-france.org




