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Sur le des

Les petits pieds balancés / Les petites balles qui montent / Le labyrinthe des bras levés
Balan-Balandrap / Houla-hop allongé / La planche a roulettes / Le retourné a bascule / Roule Paillettes

Sur le ventre

Le tourneur de pages / Les bisous téte en lair / La balle fuyante / Le 4 pa’cahuéte

Position assise

La chasse au trésor / La tour infernale / A droite ! A gauche !

Les exercices du Riné (a faire & lo maisen)

A la péche assis ! / A genoux Pat’Patrouille ! / Le cascadeur des coussins / Vole Ballon Vole !
Captain Pendule ! / Les 4 assis Fantastiques !!! / Rodéo Cacahuéte ! / Roule Canap’
Spider Rampeur / Tapis ou Jus de fruits ?! / Elastic man

Jeux dans l'eau

Le petit bouchon dans I'eau / LECLAS-bousseur / |, 2, 3 Soleil Flottant ! / Le cowboy aquatique

Oralité et Seuffle

Le Grimaces Show / Le bidou tornade / Les 3 Petits Cochons / Cocoricosouuuuffle !! / L' Aspi-poisson
Le Foot'Souffle / Le gobelet péteur

Les exercices d'erthephenie (a fire a la maisen)

Des droles de sensations au visage ! / Humm, Beurk, ¢a sent bon, ¢a ne sent pas bon !
Vole, vole petite balle !

Grands Benheurs et Petites Victoires

Hip hip hip hourra ! Je tiens debout ! / Beauté des fleurs, sensations étonnantes .../ Plaisir et complicité



L LION ov

APPRENAIT
EN S'AMUSANT

Saviez-vous que 85 % de la vie d’un lion est un échec ?
En effet, lorsqu’il chasse, il capture rarement sa proie du
premier coup... il essuie 7,8,9, |0 échecs avant d’avoir
quelque chose a se mettre sous la dent.

Alors qu’est-ce qui fait de notre lion le roi de la

savane ? SA PERSEVERANCE !

Nous aimons comparer nos enfants a de petits lions que
nous entrainons quotidiennement. lIs sont tels des sportifs
de haut niveau qui, jour apres jour, vont réussir a repousser
toujours plus leurs limites et atteindre des records
inespérés... Mais a l'inverse de ces sportifs qui donnent le
meilleur d’eux-mémes pour décrocher des médailles, nos
enfants se dépassent chaque jour et se battent pour un

quotidien meilleur et pour la vie, tout simplement.

lIs sont des rois de la persévérance et, sans méme que nous

nous en rendions compte, ils progressent, étape aprés étape.
Jusqu’au jour ou...

Jusqu’au jour ol notre boutchou arrive a soulever son
doudou, a remettre une tétine dans sa bouche, a crier si fort
que, comme n’importe quel parent, nous révons parfois de
bouchons pour protéger nos oreilles.

Un jour, I'espoir qu’il puisse manger seul est permis,
I’objectif du roulé boulé est largement dépassé, il se tient

assis, puis méme peut-étre debout ?!

Nos enfants sont encore des lionceaux et ils naissent dans
une faune sauvage ou la vie n’est pas toujours aisée. Nous
sommes dés lors leurs protecteurs et nous faisons de notre
mieux pour les accompagner sur les chemins escarpés,
toujours avec I'objectif de leur permettre de franchir de

nouvelles étapes.

Mais comment faire alors que, en tant que parent, nous
n’avons généralement pas d’expérience en rééducation

motrice ?

Nous traversons tous des moments de doutes, de peurs,
de découragement... et rien n’est plus réconfortant que de
savoir qu’un soutien existe quelque part.

Que ce soutien est apporté par d’autres parents d’enfants
extraordinaires, qui traversent ou ont traversé les mémes
épreuves et partagent avec nous les clés de leurs succes,

leurs expériences précieuses et leur bienveillance.

La création de ces fiches-jeux est partie d’un constat

que nous avons effectué : il existe divers guides
d’accompagnement en rééducation motrice pédiatrique
mais pas d’ouvrages spécifiques pour les jeunes enfants
atteints d’amyotrophie spinale infantile (ASI) qui sont sous
traitement.

Drailleurs, cette documentation que nous glanons sur le
net, avouons-le, jusqu’a parfois tard dans la nuit, est bien
souvent réalisée par des professionnels de santé pour des
professionnels de santé. Et rien n’est plus frustrant que
d’avoir du mal a s’identifier a des exercices proposés car
ils nous semblent impossibles a réaliser par nos bambins.
Soit parce que nous ne possédons pas le matériel adéquat,
soit parce qu’il ne s’agit pas d’un enfant ASI dans I'exercice
proposé. Et puis, en tant que parents, nous ne souhaitons
pas devenir des soignants. Ce que I'on cherche aprés tant
d’épreuves et de montagnes russes émotionnelles, c’est de
profiter de la vie et de nos enfants, les voir jouer, apprendre

et s’épanouir.

C’est ainsi que l'idée a germé : et si nous proposions notre
“Ptit Guide” de jeux, imaginés et testés par nos enfants ASI ?
Et si c’était possible de travailler tout en s’amusant ?

C’est dans cet état d’esprit que ce fabuleux projet a vu le
jour. Et a la maniére d’un candidat de Fort Boyard®, nos
boutchous réussissent petit a petit a trouver les clés qui les

meéneront vers des petites victoires !

Et si le lion de la savane prenait exemple sur nos enfants
ASI, s’il décidait d’apprendre en s’amusant, peut étre que
ses échecs deviendraient moins lourds a porter et qu’il

arriverait a les transformer en réussites !

Amusons-nous, le reste suivra !

%o&a, maman c[e /4/[)(.



Notre « P’tit Guide de Trucs et Astuces pour jouer, bouger et plus encore »
compile de nombreuses idées d’activités a réaliser a la maison avec son enfant atteint
d’amyotrophie spinale infantile (ASI) sous traitement et suivi thérapeutique.

Ces fiches-jeux ont été spécifiquement congues pour des enfants dont 'état de santé
est stabilisé et compatible avec les situations ludiques présentées.

Bien siir, n’hésitez pas a demander son avis a |‘équipe médicale et paramédicale qui vous
accompagne pour vous guider sur leur faisabilité et leur intérét pour votre boutchou.

Certaines activités décrites dans ce livret peuvent étre proposées quel que soit I'age,
d’autres ne concernent que les plus grands, quelques-unes ne sont probablement
intéressantes que pour les tout-petits, dans un premier temps.

Mais dans tous les cas, elles ont pour objectif de permettre de s’amuser et d’apprendre, de découvrir son
corps et ses possibilités, d’explorer son environnement, d’étre en interaction avec son entourage... bref, de
faire et vivre ce que tout enfant est destiné a expérimenter dés ses premiers mois de vie !

En effet, étre parent d’un enfant ASI, c’est étre un parent comme tout le monde... mais avec un petit plus : la
conscience aigué des besoins spécifiques de son enfant et donc de la nécessité de faire des adaptations. Etre
un parent qui met en place des conditions propices au Jeu, qui favorise ainsi les progres et permet le plaisir.

« Jouer et bouger » : deux mots-clés qui sous-tendent notre initiative au service de I'épanouissement de
ces boutchous.

Jouer : parce qu’un enfant qui joue c’est un enfant qui tente, apprend, recommence avec plaisir pour
toujours s’améliorer, vous trouverez dans cette compilation de fiches, des situations diversifiées et variées,
intéressantes et participatives. Leur réalisation est un partage dans le respect des possibilités de chacun,
avec un accompagnement et une aide adaptés si nécessaire. C’est cet étayage, les adaptations parentales, qui
vont alors permettre a I'enfant de réussir ou de retenter autrement s’il échoue.

Bouger : nous vous proposons une sélection d’exercices ludiques divers pour solliciter la motricité de
toutes les parties du corps et de toutes les fagons possibles, en priorité de nombreux jeux au sol et dans
I'eau qui facilitent la motricité libre, a favoriser. On évitera la position assise prolongée, moins confortable
pour la respiration ou moins favorable a la prévention d’éventuelles déformations orthopédiques.

Chers parents, lorsque vous jouerez avec votre enfant, soyez certes trés vigilants et attentifs a sa sécurité,
mais surtout, ayez toujours a I'esprit qu’il est essentiel de s’adapter a son age, ses possibilités, son envie ou

sa fatigue du moment, pour lui comme pour vous.

Ceci étant dit, pensez a 'essentiel : pro-fi-tez de ces chouettes moments !

Nadia Blu Genestine | co-fondatrice de I'association ECLAS
Anne Esnault et Bénédicte Nalin | orthophoniste et kinésithérapeute a FESEAN





https://drive.google.com/drive/folders/1gihdHdU_NtLhcALxEtYs1QcjtgPXdixT?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1hgPdsUiQV5Q2tGph-nReyKSOp_u2g3_7?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1OVSJY2ZW17G6KOaripLtFXd1ItXEV36X?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1DYDwe_VDkkXOHXPtQsD32aZv72VefD46?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1inhzVdfPkdkDIvD0mwZ4L78dvJQLbiVz?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1bdGOvVesgofy0M7JsHh-0BgWVItW2OOa?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1GQQrzZLYAkt6pkrODeA_7IaHVGr1zF4i?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1Q3UgCsTYX3LwHOqfr1C7y2V5kyK6AuCj?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/19FYzrgID0K510lJGlWXXarDbyGGBzBio?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1ErztUzbtPBXjOYKp51vuveXrHr3G9Mw0?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1hAZJNf37_aD1Xoqp6jAeU4ErI1pdhbb5?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1xTDO3Xp5MnGvYjEiMTfuwUIvE393_3NA



https://drive.google.com/drive/folders/10FaD_9Sbg-luWvEFSlTu0AGxzvVBVZ3E?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1Srh6yCi_O1pmUAIO2wkguJG40qr1ty0E?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1hrmqsBIq00QH73Wm687Xa1wHTru349f_?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/12yC5Z6leGGNQC3ueZ92wA4QHuDNxkqVz?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1Ebo-nzBs9WvHZdbG_QJY1faH562a6HBH?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1YRixkzbE_vhu2TydHiAbVL3nvsSE5hoI?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/139PSrjbvS8H2Yml8U7FG2S_vcUGrZXgb?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1ngAmamD9V5kpvZRbRPbhO-eURCuJ4669?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1_aCRx1lwXDTLfH4ga2yk46gMAnUSsZTP?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1_R56xl-vzE_-05W5a_vjhJEjS7b92ScT?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/11MpkEg9_IBfcP1jDoAph1aVVgwWohYEb?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1txbds4jSAyNahnBDhUKxXA2TEv_A0So6?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1FabGXvEj4wWoYnOUoZMlD7x4Ighv9K3S?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1RS4Rrgzk5NPqPcTblZpuz5G9W0lA6TPz?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1_6W3Ecl7KoEZCRuMzjUcykyM6jTno-IC?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1ReGmuNl5S7Yz85pObH8rnXleqsrzBSJQ?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/15P_zoeErh2fz0_Q1XiAq4vMEkwxuBXHn?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1D6pd573NcfakR5Q9dEUFfeR4DWHxXEBn?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1B6hXJNJmCLMzvaMzw6FpoHP0YRx5xqh_?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1LdhyyWifT7k0CWPL6KsvHDOPDyOD4Y9o?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/10USsh5usZsoAp1R37ylb1KtOlhr30OSP?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1weUPFSTurZdtsshwj9vL2yZ_jiskTm9R?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1rTUPyQJSqAC0ALEDYX4ax7aR3Gjb1vb7?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1_GVi2eMYApwU23X5TrHoLNt1qdw77hyZ?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1rCepB2ruO2fgVdW0uoaAa8WxaG_jptYD?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1s9vN_lkvhdh930hIGi8Wwd_uTR81-V2v?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/1Kdp9yshXtfgbdt-eufBs5QE_oGox_PX9?usp=sharing



https://drive.google.com/drive/folders/16CN85OZj1bpn4nNOfCLf5I323sr7g5xi?usp=sharing










Pour accéder a la version en ligne de notre « Ptit Guide » qui contiendra
toutes nos mises a jour et des nouvelles rubriques, cliquez sur ce dossier :

—]

)

Si vous souhaitez participer & lI'enrichissement de ce
classeur en proposant vos idées, vos photos et vidéos,
contactez-nous a l'adresse suivante : contact@eclas.fr

Liens et ressources utiles :

Site de jeux et jouets adaptés et adaptables :
https://lwww.hoptoys.fr/ (et son blog https://lwww.bloghoptoys.frl )

Des super idées aussi chez Oxybul :
https:/lwww.idkids.frloxybul-eveil-jeux (en particulier : https://www.idkids.fr/-jeux-et-jouets/jeux-et-handicap )

Mobilier et jeux éducatifs : https:/lwww.wesco.fr/

Archives du concours de I'association Handicap International :
https:/lwww.concoursfablife.org/ (Papas bricoleurs et Mamans astucieuses et Cie)

Oralité et orthophonie :
https:/Iwww.groupe-miam-miam.fr/
https:/loralite-alimentaire.fr/

Groupes Facebook regroupant la communauté SMA :

Les tuteurs des petits lotus : https://www.facebook.com/groups/272531477451817

La vie et I'amyotrophie spinale : https://lwww.facebook.com/groups/Mon.enfant.et.IASI

ASlI type | : trucs et astuces au quotidien : https://lwww.facebook.com/groups/1474883005899560

Groupe d'intérét Amyotrophies Spinales SMA de AFM Téléthon : https://www.facebook.com/Amyotrophies.Spinales

Associations dédiées :

AFM Téléthon : https://lwww.afm-telethon.fr/fr

Familles SMA France : https:/lwww.fsma.fr/

Notre association ECLAS (Ensemble Contre LAmyotrophie Spinale de type 1) : https:/leclas.fr/

Capsules vidéos pour les équipes paramédicales “Tutos SMA" (conseils pour la prise en charge rééducative) :
https:/lesean.apf-francehandicap-pdl.coml/filieres-et-expertises-medicales/prises-en-charge-specifiques/maladies-neuromusculaires.html

Filnemus (le site de la filiére neuromusculaire) : https:/lwww.filnemus.fr/
https:/lhandiboost.fr/

Appli Tiny Trainers : https:/lwww.tinytrainerssma.com/ I — ]

(Application en francais disponible sur AppStore et Android)

Cliquez sur ce dossier pour accéder a
nos supports et outils gratuitement !

par exemple, notre catalogue regroupant une liste de jouets recommandés ;
le détail des objets et du matériel que nous prétons aux familles...
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