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| Introduction

I.1 Situation d’ancrage

Mon second stage de deuxiéme année s’est déroulé au centre de Perharidy en
SSR Pédiatrie. J'y ai pris en charge cinq patientes atteintes de SDRC, maladie
dont jlignorais la forme pédiatrique. J’étais d’abord saisi par leur différence de
comportement par rapport aux autres enfants du centre. Leur indiscipline et
irrévérence envers les adultes semblaient traduire un certain mal étre. Au fur et
a mesure du stage, jétais frappé par la complexité de cette pathologie et par
leurs comportements contradictoires. En effet, leurs capacités a effectuer
certains gestes plutét que d’autres défiaient toute logique. Ainsi, elles étaient
parfois apercues marchantes étant seules alors que le reste du temps, elles

étaient incapables d’appuyer le pied au sol.

Ces contradictions renforcaient les doutes chez les soignants qui venaient a
penser que lorigine de la maladie pourrait étre davantage de [lordre
psychologique que physique. Cette frustration était perceptible par les patientes,
ce qui ne favorisait pas lalliance thérapeutique pourtant cruciale dans les
pathologies douloureuses chroniques. Leur nombre (cing dont quatre en internat)
sur une vingtaine d’adolescents présents jour et nuit durant la semaine créait un
clan dans le groupe laissant penser qu’elles se tiraient vers le bas notamment
lors d’activités collectives. J'appris plus tard qu’il s’agissait de cas plus complexes
qu’a I'accoutumé dont le long séjour portait un certain fardeau sur le service et

les épaules des soignants.

Mon stage suivant se déroula en partie au SSR Cardio-vasculaire de Paimpol
dans lequel l'accent était mis sur 'ETP afin d’inciter a des changements de
comportements. Mon observation de ces patients durant I'atelier d’'ETP et en
dehors me permit de voir naitre des dialogues et une dynamique de groupe
positive grace aux explications des origines de la maladie et aux solutions
proposées. De la prospérait un sentiment de responsabilisation et

l'investissement durant les activités physiques grandissait.



[.2 Questionnement

Dans un premier temps, j'ai voulu mieux comprendre le SDRC, savoir si les
doutes des kinésithérapeutes étaient justifiés, si lorsque le diagnostic ne montre
pas d’origine physique, y a-t-il une origine psychologique et si oui de quel type ?
Comment expliquer une telle disparité dans les durées de rééducation ? Une
explication aux comportements contradictoires et aux phases de régression et

déclic existe-t-elle ? Quels sont les résultats de la rééducation ailleurs ?

Aprés avoir mieux compris les mécanismes de la pathologie, je me suis alors
demandé si la chronicité et les récidives n’étaient pas dues a un choix de
techniques non optimales mais plutét a une moindre importance accordée a la
posture éducative et 'approche psychologique ? Si malgré le jeune age des
patients, une éducation aux différentes raisons de leur trouble ne serait pas
bénéfique pour faire face a la douleur et pouvoir donner du sens a une maladie
pas toujours connue et reconnue de tous ? La consolidation des connaissances
de sa maladie et de lalliance thérapeutique seraient-elle suffisantes pour

accroitre I'investissement et la responsabilisation des patients ?



Il Cadre conceptuel

[I.1 SDRC pédiatrique

Le syndrome douloureux régional complexe (SDRC) est une affection
douloureuse, invalidante et souvent chronique. Elle se caractérise par une
douleur spontanée ou induite par des stimuli, disproportionnée au traumatisme
ou stimulus réel de l'incident, des modifications motrices, sensorielles et des

anomalies neuroveégeétatives [1]. Ce syndrome est divisé en deux types :

SDRC type |, dystrophie sympathique réflexe, qui habituellement se développe
aprés un événement préliminaire, généralement un traumatisme mineur ou une

fracture, sans Iésion nerveuse significative.

En revanche, le SDRC de type Il, trés rare dans l'enfance, nommée
précédemment causalgie, est induit par la lésion d'un nerf ou de l'une de ses

principales branches [2].

Le premier cas de réflexe sympathique dystrophie chez un enfant fut décrit dans
les années 1970 [3]. La forme pédiatrique tend a toucher d’autant plus le sexe
féminin (80%) que chez l'adulte (70%) [4] et plus fréquemment le membre
inférieur que supérieur. La phase chaude préliminaire est également moins

présente que chez I'adulte.

Malgré le fait que le SDRC soit une entité cliniquement documentée depuis au
moins 150 ans, nous n'avons qu’une compréhension partielle des mécanismes
de soutien, et pas de traitement largement efficace. Il apparait cependant qu’un
traitement précoce permet de réduire la durée de rééducation et probablement

les récidives.



[1.1.1 Définition

Anciennement appelée algoneurodystrophie, la nouvelle appellation SDRC
datant de 1993 préjuge moins d’une physiopathologie attribuée au systéme

sympathique et se base davantage sur une approche descriptive.
Chaque terme de I'acronyme a son importance.

Le syndrome est un ensemble de symptdbmes constituant une entité, et

caractérisant un état pathologique.

La douleur est une expérience subjective, affectée par des différences
physiques et neurocognitives selon les patients. Elle est multidimensionnelle,
impliquant les émotions, la cognition et les croyances. La douleur forme la
caractéristique principale dans le SDRC, souvent disproportionnée par rapport a
I'événement subi, inhabituelle avec des douleurs spontanées, une altération des

sensations qui provoquent de la douleur (allodynie et hyperalgésie).

Régional car non circonscrit & un territoire nerveux ou & un dermatome preécis et

peut s’étendre au-dela de la zone originellement douloureuse.

Complexe car les aspects cliniques peuvent varier chez un méme patient et

compare a d’autres patient atteint de ce syndrome.

[1.1.2 Critéres diagnostiques

Le SDRC est défini depuis 2010 selon les criteres de Budapest par des
symptémes et des signes d’examen clinique selon quatre catégories, c’est-a-dire

les troubles somatosensoriel, vasomoteur, sudomoteur et moteur [5, 6].



Criteres diagnostiques pour le SDRC selon Bruehl et al. [5] et Harden et al.[6]

(« criteres de Budapest »).

1) Douleur continue disproportionnée par rapport a 'événement initial

2) Au minimum un symptdome présent dans chacune des 4 catégories
énumeéreées ci-dessous [5] ; ou un symptéme présent dans 3 des 4 catégories
[6]

—Somatosensorielle : hypersensibilité

—Vasomotrice : température asymétrique, changement de couleur de peau ou
couleur de peau asymétrique

—Sudomotrice/cedéme : sudation asymétrique, oedeme—Motrice/trophique :
raideur articulaire, dystonie, tremblement, manque de force, changements de

la pilosité ou des ongles

3) Au minimum un signe d’examen clinique dans deux de ces catégories
—Somatosensorielle : allodynie, hyperalgésie

—Vasomotrice : température asymétriqgue, changement de couleur de peau ou
couleur de peau asymétrique

—Sudomotrice/cedéme : sudation asymétrique, cedéme

—Motrice/trophique : diminution de la mobilité articulaire, dystonie, tremor,

faiblesse, changements trophiques de la pilosité ou des ongles

4) Aucun autre diagnostic ne rend mieux compte des signes et des symptomes

(uniquement dans les criteres de Budapest)

Pratiguement : une douleur supérieure a 20 points (au questionnaire de la
douleur Saint-Antoine de 100 points) ou supérieure a 3 (sur une EVA de 10

cm).

Le diagnostic de SDRC est donc décrit si la douleur est continue et supérieure a

3/10 selon 'EVA. Nous devons également objectiver des symptdomes dans 3 ou



4 catégories du tableau ci-dessus. Enfin, aucun autre diagnostic expliquant les

symptémes de facon plus convaincante ne doit étre établi.

[1.1.3 Aspects physiques

Les filles sont plus a risque (90% des cas) d’étre touchées par le SDRC
pédiatrique. Les mécanismes neuronaux responsables des différences sexuelles
sont méconnus. Des hypotheses ont été émises, notant de maniére générale qu'il
pourrait y avoir des différences de systeme nerveux central entre les hommes et
les femmes. Ces dissemblances pourraient étre liées a la douleur médiée par les
fibres C, impliguées dans la sommation temporelle. Leur modéle de résultats
indiqgue que les femmes signalent une plus grande douleur pour les stimuli
suscitant en grande partie l'activation des fibres C. Ces fibres C sont
responsables de la douleur brdlante, la chaleur, la démangeaison [7]

La maladie apparait principalement entre 7 et 14 ans et notamment en début de
puberté. Etant donné que certaines différences sexuelles dans la perception de
la douleur diminuent aprés la ménopause, cela conduit également a suggérer
gue les différences sexuelles concernant les douleurs sont plus susceptibles de
se produire pendant les années de reproduction, c'est-a-dire de la puberté a la
ménopause. Si cette vision du développement est correcte, nous nous attendons
a voir des différences entre les genres dans la perception de la douleur autour
de la puberté [8].

L’age moyen est de 11.5 ans. Le SDRC atteint exclusivement les membres et a
89% le membre inférieur dont I'extrémité distale est la plus concernée (92%).
L’atteinte est généralement localisée a un endroit mais peut également étre
multiple et bilatérale. La douleur est mentionnée chez tous les patients. Elle peut
apparaitre de fagon brutale ou progressive, spontanément ou quelques heures,
jours aprés un événement nociceptif qui s'il est déclaré, semble Iéger. Son origine

est parfois percue comme un acte malintentionneé.

Cette région impliquée peut également avoir été au préalable le site d’'une autre
expérience douloureuse. La douleur gagne rapidement en intensité avec une

EVA moyenne de 9/10, devient constante et rarement soulagée par les



antalgiques usuels. Elle est amplifiée par la mise en charge, I'effleurement, la
mobilisation, un stress émotionnel. L’hyperpathie est retrouvée chez 90% des
patients rendant douloureux le contact des vétements ou simple drap. L’allodynie
est aussi fréquente (95%), rendant la sensation d’'une simple brise pénible et
empéchant le massage. Cependant, le port de chaussette est communément
observé ainsi que celui de I'attelle. L’intensité de la douleur cause fréquemment
une impotence fonctionnelle totale obligeant l'utilisation de béquilles ou fauteuil

roulant pour se déplacer contraignant ainsi scolarité et vie sociale.

La phase d’emblée froide (81%) avec coloration cyanique cutanée (74%) est plus
courante chez I'enfant due aux troubles vasomoteurs de type de vasoconstriction
artérielle et vasodilatation veineuse. Ces troubles et la douleur peuvent se
propager au-dela de la région initiale voire se développer a I'ensemble du
membre. L’oedéme est moins courant (20%) tout comme I'hypersudation et les
troubles trophiques. L’aspect pseudo-inflammatoire n’est pas significatif dans le

SDRC pédiatrique contrairement a la raideur articulaire [9].



[1.1.4 Aspects psychiques

Un contexte psychique particulier sans psychopathologie majeure est
communément observé chez les enfants et adolescents atteints de SDRC.
Dans 51% des cas, on distingue une anxiété majorée, liée a un déces ou maladie
grave parmi des proches, des relations perturbées dans I'environnement scolaire
ou familial [9].

Un risque de trouble somatoforme plus élevé est décelé [4] ainsi qu’un sentiment
de rejet et d’agression, des dysfonctionnements environnementaux et familiaux,
un manque d’affirmation de soi, une acceptation de responsabilités inadéquates
pour leur age, une angoisse de séparation, une certaine indifférence par rapport

au trouble physique, un QI supérieur.

L’entrée dans la puberté de par les bouleversements physiologiques, corporels
et relationnels entraine une vulnérabilité face aux événements de la vie et des
relations a autrui, le disposant a la formation de phénomenes douloureux.

La période précédant le diagnostic de SDRC peut parfois durer quelques
semaines et est souvent mal vécue par le jeune patient qui se sent incompris,
isolé, non reconnu. L’anxiété des parents incapables de soulager leur enfant,
désemparés face aux symptdmes, bouleversant leur emploi du temps et celui de
toute la famille.

Cette anxiété est contagieuse et décuple le sentiment de malaise chez le patient.



1.2 Apports de la psychologie

[1.2.1 Psychopathologie

L’idée de personnalité particuliére et de trouble psychologique est fréequemment
entendue pour tenter d’expliquer I'écart entre la plainte et les symptédmes
physiques du SDRC. Des études ont cherché a vérifier ces théories mais sans
apporter de conclusions [10].

Chez 'adulte, les troubles psychologiques ne causeraient pas de SDRC malgré
linteraction et les comorbidités fréquentes [11]. Il n’existe ni facteur
psychologique prédictif ni personnalité spécifique au SDRC bien que I'impact
négatif sur la vie du patient autant sur l'aspect psychologique (anxiéte,

dépression) que psychosocial (baisse de qualité de vie) soit avére [12].

Cependant, chez I'enfant aucune étude prospective n’a étudié le lien entre SDRC
et troubles psychologiques. Il semble donc inopportun de transposer ces résultats
compte tenu des différences dans la clinique et du développement psychoaffectif
de I'enfant [13,14]. Des comorbidités psychiatriques sont toutefois retrouvées
chez ces enfants. 83% des patients soumis a des évaluations psychologiques
présentaient "un dysfonctionnement émotionnel important”. Ces enfants étaient
généralement performants et compliants. On constate que dans presque tous les
cas, il y avait un enchevétrement parental important avec le patient. Au-dela de
cela, ils ont constaté que plusieurs facteurs de stress différents étaient présents
chez ces enfants, notamment des conflits conjugaux entre les parents, des
problemes scolaires importants et parfois des abus sexuels [15]. 55% des enfants

étaient considérés comme tres performant sur leur profil psychologique.

Aucun ordre psychiatrique préexistant n'était évident chez aucun des patients,
mais un théme récurrent susmentionné est la coexistence d'un
dysfonctionnement familial, la non-verbalisation des sentiments, la pression pour
la performance au sport ou a I'école et un manque d'auto affirmation de soi [16].
Outre le type perfectionniste et anxieux, on repere également des troubles de
I'attention, trouble conversif, de la somatisation (troubles de l'alimentation, du

sommeil et autres douleurs chroniques) [17].
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La mise en lumiere de ces similarités entre patient invite a questionner si les
fonctionnements mentaux et troubles psychologiques incriminés représentent
des facteurs de risques ou résultent de l'invalidité et de la douleur permanente
causé par le SDRC.

Méme si les indices de mesures de dépression et d'anxiété sont peu supérieures
aux enfants atteints d'autres douleurs chroniques, l'incapacité fonctionnelle et
l'intensité de la douleur étaient plus fortement associées a des facteurs
psychologiques chez les patients atteints de SDRC, Les symptomes somatiques
sont également plus marqués [18, 19]. Cependant, un consensus semble se
dégager, étant donné que les enfants atteints de SDRC ne sont pas plus sujets
a la détresse psychologique que les enfants souffrant d'autres affections
douloureuses, la détresse psychologique peut résulter de I'expérience de la

douleur et ne pas étre associée au développement de SDRC [20].

Les facteurs psychologiques pourraient avoir une relation plus étroite avec le
SDRC par rapport a d'autres douleurs chroniques en raison de la gamme de
symptémes ressentis par les patients atteints de SDRC, tel que I'cedéme, les
changements de couleur et de température, et les symptémes sensoriels. Ces
symptdbmes peuvent étre pénibles pour les patients et pourraient renforcer les
craintes d'une pathologie grave, conduisant a une humeur plus délétére et a une
association plus étroite de la douleur et de la détresse. Ces facteurs
psychologiques pourraient jouer un réle dans le maintien de la douleur et du
handicap car toute détresse psychologique provoque une réponse sympathique
du systeme nerveux qui a son tour pourrait influencer les symptéomes du SDRC.
[18].

L'une des particularitts du SDRC pédiatrique repose dans l'absence de
corrélation entre la chronicité ainsi que la durée des symptoémes et le degré ou a
la nature de la blessure initiale. 1l est déja difficile pour I'enfant d'assimiler cette
incohérence seul, les réactions de I'entourage peuvent venir compliquer cette
tache. Le jeune patient se voit parfois incapable de convaincre ses camarades et

les enseignants ont tendance a réagir plus positivement envers les éleves
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souffrant de douleur chronique s'ils attribuent la douleur a une étiologie physique
existante [20].
Les SDRC « traumatiques » avaient une durée moyenne de moins de 6 mois
alors que les patients SDRC « spontanés » avaient une durée moyenne de prés
de 2 ans [21].

I1.2.2 Evénements de vie stressants

Le SDRC serait-il une réaction de l'organisme afin de calibrer ses fonctions en
réponse aux conditions externes et internes ? Des études dans la population
générale montrent que la survenue d'événements de vie stressants est associée
a I'age et ceux-ci ont un impact plus important chez les enfants, d'autant plus
lorsqu'ils interviennent a un jeune age. L'étiologie des maladies touchant les
enfants releve de facteurs environnementaux et surtout familiaux. Un pic
d'événements stressants survient entre six et sept ans lorsque l'enfant
commence I'école ; un deuxiéme pic, beaucoup plus important, d'événements de
vie stressants survient entre 12 et 14 ans au début de la puberté lorsque
l'agitation augmente [22]. Pendant ce temps, I'enfant se développe et modifie sa
sphére sociale, ce qui augmente le nombre d'événements de la vie, positifs et
négatifs, et nécessite un réajustement accru. Dans la présente étude, I'age
moyen des enfants au début du SDRC est d'environ 13 ans. A cet age, les
enfants sont susceptibles de connaitre une augmentation des événements de la

vie.

Chez ces jeunes patients, plus d’événements stressants de la vie avant et aprés
la maladie ont été ressentis et pourraient étre responsables de leur perception
douloureuse [20]. Ces événements peuvent étre internes a la famille ou externes
en induisant un impact sur sa dynamique tels que des antécédents migratoires,
des difficultés socioéconomiques, un divorce. Par les mutations sociales
(importance du taux des divorces, des couples recomposés) plus commune dans

certaines régions, la fréquence de SDRC y est plus prépondérante [23].
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Outre ces occurrences sociologiques, des conditions physiques et mentales
chroniques chez les parents ou les freres et sceurs, une rivalité fraternelle, un
harcelement scolaire, des abus sexuels, physiques, émotionnels ou des
négligences pourraient mener a des modifications neurobiologiques cérébrales
amenant a une plus grande vulnérabilité a développer un trouble psychique
ultérieur d'autant plus s'ils sont vécus précocement [24]. Plusieurs études ont
montré que des événements stressants de la vie a un trés jeune age (abus
sexuel, physigue ou émotionnel, négligence émotionnelle ou physique ainsi que
perte parentale) entrainent divers changements neurobiologiques dans le

cerveau [20].

Parmi ces derniers, la présence de maladie chronique dans la famille peut avoir
une influence antégrade ou rétrograde sur le SDRC. Si celui-ci est déja apparu,
la gravité des symptdmes peuvent s'accroitre et amplifier I'attitude de I'entourage
face aux symptdbmes créant un cercle vicieux. Si la maladie d'un proche est
antérieure au SDRC, elle peut tout de méme entrainer des conséquences car
'expérience douloureuse est conservée dans la mémoire dés le plus jeune age
et engendre des remaniements des réactions lors d’événements douloureux
futurs [25]. Ce phénomeéne est amplifié quand la peur et la douleur sont
associées, renforgcant sa mémorisation [26]. L'exacerbation de la douleur trouve
sa source dans la peur de celle-ci et ce d'autant plus quand la peur est provoquée

par I'expérience douloureuse [27].

La dynamique familiale a elle aussi son importance. Une étude de Sherry et Al
[28] démontra que 2/3 des familles étudiées fonctionnaient sur une relation
enchevétrée, la famille était tournée sur elle-méme avec un fort sentiment
d'appartenance et de solides frontieres externes. A linverse, les frontieres
internes étaient diffuses et brouillées. Ce type de relation étroite entre parent(s)
et enfant tend a le forcer a assumer le fardeau des problemes conjugaux et
familiaux a un degré inapproprié.

Cela implique que les personnes ayant des sentiments d'obligations envers un
proche, vont mettre en place certains mécanismes de défense défensifs et
tenaces, tels que l'envie de contrbler les objectifs, et se submergent dans

l'adaptation a la vie par la douleur [29].
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En outre, atteint par la maladie le jeune patient endosse alors le r6le de malade
et, ce faisant, se libere de la responsabilité supplémentaire qu'il percoit étre son
fardeau [30]. Un comportement parental inapproprié, comme un comportement
surprotecteur et de contrble, a été fréquemment observé chez les patients SDRC.
La surprotection parentale, de par le manque de contrdle sur la maladie et la
déresponsabilisation, indirectement amplifie le degré d’invalidité de leur enfant

douloureux.

[1.2.3 Diagnostic

Le diagnostic, plus méconnu dans la population pédiatrique, prolonge la situation
de handicap et incertitude dans la famille. Le délai diagnostique est élevé avec
une moyenne de 6 mois. Le processus de recherche d'un diagnostic et le
sentiment que la douleur n'est pas prise au sérieux peuvent contribuer
a la détresse psychologique vécue par les adolescents et les parents [30].
Certaines familles errent plusieurs semaines dans un tourisme médical avant
d'obtenir une explication acceptable. Une fois qu'un patient est étiqueté, il devient
une maladie qui lui appartient et la maladie devient l'identité du patient. Ce n'est
pas une situation saine. Le nom scientifique et le processus de diagnostic
prennent leur propre vie et les personnes qui sont frustrées par un manque
d'informations sur leur état continuent de chercher jusqu'a ce qu'elles trouvent un

médecin disposé a fournir une étiquette pour leurs symptémes [21].

Selon Murray et al. 93% des enfants avaient bénéficié des examens
complémentaires avant que le diagnostic de SDRC ne soit établi [31]. Ces gestes
et mouvements pourtant anodins ne seront pas ressentis comme tel par un enfant
douloureux ce qui peut provoquer une exacerbation de la douleur et aggraver sa

condition.
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[1.2.4 Adolescence

Le systeme mental n'a pas atteint sa maturité chez I'enfant ni I'adolescent. Ce
dernier traverse une période de vulnérabilité considérablement influencée par le
contexte social. Celui-ci permet a I'adolescent de se construire une identité, des
valeurs, de devenir autonome, de se définir un projet de vie, de s'identifier au
groupe. Une douleur handicapante peut entrainer l'immobilisation et I'isolement
émotionnel, ce qui limite par conséquent les activités personnelles et sociales.
Cette douleur s'oppose au développement de I'adolescent d'autant plus si les

parents viennent & le surprotéger venant ainsi augmenter son sentiment

d'invalidité.

La puberté procure son lot de changements corporels parfois mal vécus. Les
symptdmes du SDRC peuvent accroitre le rejet de ce corps transformé et
déformé. Avoir une malformation visible ou ne pas participer a une activité
parascolaire dans laquelle I'enfant aime étre impligué peuvent mener a un
sentiment de colere. Le seuil de la douleur est réduit par la manifestation de cette
colere ce qui amplifie ainsi l'intensité douloureuse ressentie d'ou découle une

éventuelle chronicisation [24].

[1.2.5 Somatisation

hY

La somatisation est un moyen de l'organisme de se protéger face a une
souffrance psycho-émotionnelle. L'enfant ne peut encore s'exprimer pleinement
par la parole car son développement n'est pas arrivé a maturité, c'est pourquoi le
langage corporel prédomine encore a cet age. Son développement psychoaffectif
lui fait ressentir des émotions extrémes, contradictoires et déstabilisantes que
son psychisme inexpérimenté ne lui permet pas de comprendre pleinement ni ne

lui offre les armes pour les filtrer ou les altérer.

Le tumultueux chemin du processus d'adolescence est semé de fragilités
narcissiques et identitaires qui peuvent mener a un désordre psychosomatique

si la transformation de ce corps n'est pas acceptée [32].
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Si la douleur aigué représente un signal d'alarme, la douleur chronique peut-étre
percue comme un risque de déséquilibre somatopsychique. Ce peut-étre qu'une
adaptation passagere chez un jeune en plein développement, néanmoins la

chronicisation des symptomes et ses impacts doivent alerter [33].

Par un fonctionnement psychologique inadéquat, certains enfants sont plus a
risque de développer des troubles somatiques. lls sont prégnants parmi ceux aux
tendances perfectionnistes, ceux qui réfutent la présence de conflits et qui
refoulent leur agressivité ainsi que ceux possédant une phobie irrationnelle
spécifigue a un objet ou situation, phobie qui disparait en dehors de I'élément
déclencheur [34]. Plus rare, de graves traumatismes ou carences affectives
peuvent conduire a une inorganisation psychique.

Ces troubles somatiques apparaissent lorsque la charge émotionnelle liée a une
situation est trop importante pour que I'enfant puisse l'assimiler, le rendant

incapable de verbalisation.

L'intensité excessive des stimuli nociceptifs ressentis dans le SDRC peut faire
déborder les capacités d'intégration du jeune d'autant plus si celui-ci traverse un
moment dépressif lié par exemple a un deuil ou est débordé par une angoisse
interne, ce qui peut conduire a une désorganisation psychosomatique [35]. Ainsi
d'éventuels facteurs déclenchants voire traumatiques peuvent venir fixer un
symptéme qui n'aurait di représenter qu'une réaction d'adaptation. Cette fixation
peut également intervenir en présence de bénéfices secondaires qu'ils soient
conscients ou inconscients tels que I'évitement d'une souffrance familiale ou

scolaire.

Méme si 80 a 90% des patients seraient devenus indolores au bout de 1 a 2 ans.
Le taux de récidive est estimé entre 25% et 33%, et la plupart des problemes
réapparaissent au cours des 6 premiers mois apres le traitement. Le SDRC
récurrent est observé plus frequemment chez les patients pédiatriques que chez
les adultes, mais n'est pas lié au sexe ou au site de la douleur [34]. Si I'enfant
expérimente de profondes perturbations psychologiques et qu'elles ne sont ni
adressées ni traitées alors les mémes causes reproduiront les mémes effets et

la récidive sera prévisible [23].
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[1.3 Altération neuronale et perception douloureuse

Chez les personnes atteintes de SDRC, la fonction du systeme nerveux
sympathique semble déréglée. En outre, le systéme nerveux autonome procure
des modifications douloureuses accentuant la sensibilité des neurones spinaux.
On remarque alors une réorganisation du cortex somatosensoriel au niveau
supraspinal [36]. Auparavant considéré comme une maladie du systéme nerveux
périphérique, le SDRC est aujourd'hui reconnu comme une altération du systeme

nerveux central [37].

Ces altérations de la fonction cérébrale peuvent contribuer a la persistance de
I'état douloureux.

Des altérations des systemes cérébraux persistent méme apres une récupération
fonctionnelle et une réduction marquée de lintensité de la douleur.
Si les modeles d'’hyperconnectivité persistent, cela peut ouvrir la voie a une
réapparition ultérieure, comme cela est fréquemment observé apres une nouvelle
blessure [38].

L'écart entre les signes physiques et la perception de la douleur dans le SDRC
conduit a I'hypothése que ces patients ressentent la douleur differemment d'une
personne en bonne santé. Des recherches utilisant des images de résonance
magnétique montrent que la matiére grise est modifiée dans cette population,
augmentant ainsi le niveau de douleur, la peur de la douleur, la catastrophisation
de la douleur et la dépression [39].

En outre, une diminution de la connectivité fonctionnelle dans le cortex insulaire
chez les patients atteints de SDRC suggére que la progression de l'intégration
des représentations intéroceptives est perturbée, ce qui peut nuire a la capacité
de différencier les stimuli nocifs et inoffensifs comme [I'allodynie.
Récemment, des études de neuro-imagerie anatomique et fonctionnelle ont
démontré des changements structurels dans le cerveau associees a la
symptomatologie clinique liée au SDRC, Elles ont aussi décelé que des
changements de connectivité fonctionnelle entre les zones corticales telles que

le cortex somatosensoriel, insula, le cortex cingulaire antérieur (ACC), et
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dorsolateral/ dorsomédial cortex préfrontal et structures sous corticales telles
gue I'hippocampe, I' amygdale, les noyaux gris centraux et le thalamus.

L'altération de la représentation intéroceptive de la douleur dans le SDRC
pourrait s'expliquer par ces modifications liées a linsula. En effet, un
amoindrissement de la connectivité fonctionnelle entre les régions antérieure et
postérieure du cortex insulaire chez les patients souffrant de SDRC induit une
perturbation de l'intégration des représentations intéroceptives. De plus ces
bouleversements causeront des troubles émotionnels, un dysfonctionnement

neurocognitif et des troubles de la mémoire de travail [40].

Ces modifications cérébrales varient en fonction de la durée de I'état douloureux.
L'activité cérébrale dans la douleur aigué était limitée aux régions impliquées
dans le traitement de la douleur aigué, tandis que l'activité dans la douleur
persistante augmentait avec le temps vers un circuit lié aux émotions. Tellement
affligés par leur propre état de douleur, les patients sont alors limités dans leur
capacité a faire preuve d'empathie ou a se connecter avec I'état émotionnel
d'autrui. En raison de I'état autocentré influencé par la signalisation de la douleur
persistante, ils sont ainsi entrainés un isolement émotionnel, ce qui limite par
conséquent les activités personnelles et sociales [41], [42]. Ajouté a la fatigue et
aux troubles cognitifs, cela conduit a un cercle vicieux dont il est difficile d’en

sortir,a une vulnérabilité du patient et contribue a I'état de douleur persistante.

Le niveau a laquelle une émotion est ressentie est une hypothéese suggérée pour
expliguer le niveau de douleur ressentie dans le cadre dun SDRC
comparativement & d'autres maladies chroniques. Cette association serait liee a
la libération de catécholamines elle-méme influée par le stress [44]. Ainsi SDRC
et éprouvés émotionnels mettent a contribution le systeme sympathique-
parasympathique.

Une expérience émotionnelle intense peut affecter le systéme biologique. Dans
le cas de stress post traumatique, lI'amygdale entre en hyperactivité et un
dysfonctionnement de I'hippocampe déclenche une sur-consolidation du
souvenir traumatigue a composante émotionnelle et entraine un déficit de

I'encodage de I'événement, accentuant le caractére éprouvant du contexte [44].
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Y est associée la dérégulation du systéme inflammatoire et immunitaire perturbée

par le systéme hypothalamo-hypophyso-surrénalien.

Ces altérations cérébrales doivent étre prises en compte d'autant plus que les
schémas d'hyper connectivité persistent, ce qui peut ouvrir la voie a une récidive
ultérieure, allongeant l'incapacité de I'enfant a mener une vie normale. Elles ont
également des conséquences dans la vie d’adulte, car il est de plus en plus
évident que les altérations épigénétiques des genes liés au stress peuvent
expliquer comment le stress chronique au début de la vie influence les processus
de régulation du stress. Des études suggérent une association entre des patients

exposeés a un SDRC précoce et le risque que leur progéniture soit touchée [45].
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1.4 Education thérapeutique du patient

11.4.1 Peur de la douleur

Un des aspects surprenants de ma prise en charge de ces enfants lors de mon
stage fut leur relative méconnaissance de leur maladie. Le fait de souffrir de cette
maladie depuis plus d'un an leur donnait inconsciemment le titre d'expert dans
cette pathologie. Or, ce n'est pas le cas. Dans une étude interrogeant des adultes
souffrant de SDRC, seule une petite minorité de participants avait une
connaissance minimale du SDRC telle que définie par les experts cliniques. De
plus, dans la pratique clinique, les médecins supposent souvent que les patients
ont un certain niveau minimum de connaissances sur leur état [46]. lls peuvent
donc se restreindre d'expliquer des symptdomes par peur de répéter des
informations dont le patient aurait selon lui déja la connaissance, alors que ces

éclaircissements seraient que bien au contraire bénéfiques.

Comme évoquée précédemment, une littérature grandissante utilisant la
magnétoencéphalographie et I' IRMf pour étudier le SDRC révéle des profils
d'activité anormale et des anomalies structurelles réversibles dans les régions du
cerveau impliguées dans les fonctions somatosensorielles, motrices et affectives
[47]. L'épaisseur corticale et les volumes de matiére grise sous-corticale étaient
principalement plus petits que chez les patients contrbles, dans les régions
sensorielles, motrices, émotionnelles, cognitives et modulatrices de la douleur.
Nonobstant, grace a I'éducation aux neurosciences de la douleur, qui se
concentre sur la reconceptualisation de la perception de la douleur par le patient
en enseignant le réle de I'hypersensibilité du systéme nerveux central dans
I'apparition de ses symptomes, ces altérations sont également réversibles. La
plasticité corticale induite par le SDRC et la réorganisation du cortex
somatosensoriel primaire se révélent inversées. Les changements observés
dans la fonction cérébrale étaient associés a une amélioration de I'évaluation
subjective de la douleur et de la peur liée a la douleur, tandis que les
changements morphologiques étaient associés a des changements dans la

catastrophisation de la douleur et la dépression [39].

19



La peur de la douleur semble jouer un role a la fois de facilitation et d'inhibition
par rapport a la réponse au traitement. Un niveau élevé de peur lié a la douleur
a l'admission peut entraver l'amélioration de linvalidité et des symptdomes
dépressifs, mais la baisse de la peur liée a la douleur est fortement associée a
des résultats fonctionnels positifs [48]. Il a été démontré que la peur liée a la
douleur était liee a une augmentation du handicap et a une interruption de
I'amélioration du handicap. De plus, chez les patients pédiatriques SDRC, la peur
liée a la douleur est un facteur psychologique grave affectant le pronostic de
l'incapacité liée a la douleur. Par exemple, la peur liée a la douleur chez les
enfants représenterait 40% de la variance de la limitation de l'activité physique.
Des études antérieures ont utilisé une analyse cinématique pour démontrer que
la peur liée a la douleur réduit I'amplitude des mouvements, la vitesse et

I'accélération de mouvements de la partie du corps affectée [49].

Toute inconnue génére de la peur, et les méthodes de soins basées sur le doute
et la peur des complications peuvent se révéler vaines [50]. La prise en charge
réussie des maladies chroniques nécessite une participation active des patients.
Cependant, la participation active exige que le patient ait au moins un niveau
minimum de compréhension de son état. Le manque de connaissances favorise
les inquiétudes et les peurs des patients et conduit a des attentes irréalistes quant
a l'évolution de la maladie [51]. En outre, les patients informés prennent
davantage soin d'eux-mémes, ont des taux d'exacerbation plus faibles et se

sentent plus heureux [52].

La résurgence de la douleur lorsque la rééducation conventionnelle s'achéve ou
cesse apreés quelques mois est un fait bien connu, considérée comme
symptomatique de la dépendance du thérapeute et du manque d'éducation
thérapeutique pour maintenir les résultats obtenus avec le physiothérapeute. La
culture de la peur de la douleur et de la nébuleuse des complications possibles,
généralement mal comprise par le patient et le thérapeute, semble contribuer a
cette résurgence de la douleur en fin de traitement [53]. Chez les enfants

souffrants de SDRC, la récurrence est située entre 10% et 55% [54].
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11.4.2 Quelle ETP ?

Un module de réadaptation important est I'éducation sur la douleur chronique,
c’est-a-dire informer les patients sur le modele bio-psycho-social de la douleur
chronique, les causes étiologiques possibles et les facteurs associés au maintien
de la douleur, les conséquences de l'inactivité et le bénéfice de I'activité malgré
la douleur [55].

Néanmoins, les professionnels de la santé doivent comprendre qu'il est peu
probable que I'éducation seule axée sur l'acquisition de connaissances modifie
le comportement, en particulier chez les personnes ou la pathologie semble plus
sévere. Ainsi, les soignants formés a I'ETP ont besoin d'une formation non
seulement aux principes de I'enseignement et de I'éducation structurée, mais
également a la gestion du changement de comportement, y compris les

techniques de conseil.

Cette approche d'autonomisation devrait permettre aux jeunes d'utiliser leurs
connaissances et leurs compétences pratiques en résolution de problemes et en
soins personnels, et de contréler la définition d'objectifs pour de meilleurs soins.
Essentiellement, les patients doivent ressentir qu'ils ont une influence sur leur
propre vie en prenant des décisions éclairées sur leur pathologie.
De plus, la promotion des principes d'autonomisation, des techniques de
résolution de problémes, de définition d'objectifs et d'auto-efficacité améliore
I'efficacité de la psychoéducation [56].

L'ETP se basant sur les changements comportementaux vise a changer les
comportements de douleur plutdt que l'intensité de la douleur. Il est donc possible
qu'une diminution significative de l'intensité de la douleur se développe pendant
une période plus longue, ou méme apres la fin du traitement, induite par des
changements de comportement [39]. Cet effet sur la durée pourrait donc

permettre de diminuer la probabilité d'une récurrence.

L'approche de réadaptation multidisciplinaire aborde toute I'expérience de la
douleur, intégrant la désensibilisation, I'exposition aux activités redoutées, les

compétences pour faire face a la douleur et les changements dans les réponses
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sociales a la douleur, dans un milieu de fournisseurs de soutien et aux cotés de
pairs ayant des expériences similaires [14].

Elle induit plusieurs changements structurels et fonctionnels principalement dans
les régions corticales préfrontales et un passage de l'activité cérébrale de la zone
affective a celle sensorielle-discriminative apres I'entrainement des changements
comportementaux [39].

En ce qui concerne la gestion de la douleur, diverses stratégies sont enseignées,
telles que les techniques de relaxation, les techniques de défocalisation de
I'attention, I'imagerie, les structures quotidiennes actives, gestion du stress et
activités de résolution de problémes. La physiothérapie, le biofeedback et la
thérapie pour les comorbidités psychologiques telles que la dépression ou
l'anxiété sont également incluses dans la rééducation. Les parents participent
activement au traitement. lls sont informés sur la fagon de soutenir leurs enfants
ou adolescents dans la gestion active de la douleur et comment éviter de
renforcer les comportements douloureux inappropriés. De plus, les facteurs de

stress familiaux peuvent étre identifiés et travaillés avec les parents [55].

22



[1.4.3 Inclure les parents

L'ETP n'implique aucune prescription, mais fait simplement confiance aux
enfants et a leurs familles. Elle favorise leur estime de soi et les met dans la
condition de faire des choix libres et responsables. En revanche, la prise en
charge classique adopte une approche prescriptive centrée sur les soignants, qui
tend a se substituer au réle parental et a réduire I'estime de soi des parents, plutdt
gue de les aider a développer une attitude autodéterminée et responsable envers

la santé de leur enfant [57].

Ce sentiment de responsabilisation donné aux adultes par ce type de programme
augmente méme l'adhésion des parents au-dela de leur enfant [58]. Ceci est
d'autant plus crucial que le succés d'une thérapie intensifiée chez les enfants et
les adolescents dépend principalement des connaissances, des compétences

d'autogestion et de la motivation de toute la famille [56].

Les adolescents ont besoin d'une approche globale de la part des parents, de
leurs pairs et de I'équipe médicale, basée sur une connaissance appropriée des
besoins des adolescents, contribuant ainsi a faciliter I'acquisition de I'autonomie
et l'autogestion primordial durant cet age [59]. Aussi, il est prouvé que les effets

de I'ETP sont plus prononcés pour les enfants que pour les adultes [60].
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11.4.4 Par qui ?

Une autogestion efficace nécessite des niveaux d'éducation fréquents et élevés
et un soutien continu aux jeunes patients ainsi qu'a leurs parents et autres
soignants [61]. De plus, I'éducation est plus performante lorsqu'elle est réitérée
selon une importante fréquence. Il semble que I'éducation des patients par le
biais de conférences et de méthodes face a face soit généralement plus efficace
gue les formations indirectes utilisant des brochures ou des méthodes
informatiques. Les conférences sont peut-étre plus efficaces parce que les
éducateurs ont des interactions directes avec les patients. Une telle interaction
directe peut approfondir I'effet de la formation [62]. D'un point de vue logistique,
les séances d'ETP seraient données par un soignant fréequemment présent parmi

les jeunes.

Les patients atteints de SDRC attendent avant tout des informations sur la
maladie de la part de leurs soignants. En particulier, les patients voulaient plus
d'informations sur la thérapie et les aspects généraux de la maladie [63]. Le
kinésithérapeute serait donc l'un des soignants tout indiqué pour répondre a ces
attentes. Les professionnels de la santé engagés dans I'éducation qui sont
percus par les jeunes comme motivants peuvent éventuellement encourager une
plus grande adhésion a la thérapie [64] ce qui permettrait d'accentuer l'alliance
thérapeutique lors des séances de kinésithérapie. Cette alliance serait
également renforcée par le fait que les deux acteurs se rencontrent dans un
objectif et protocole différents ce qui romprait avec la monotonie des séances

d'une rééducation parfois tres longue.

La stigmatisation percue associée a la thérapie psychologique peut empécher
les patients de demander des soins spécialisés a visée psychologique, surtout si
les patients croient que leur probléme est uniquement physique [55]. Entrer par
une porte plus classiqguement acceptée permettrait aux patients qui en ont besoin

d'adhérer plus facilement a des aides psychologiques par la suite.
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[I.5 Alliance thérapeutique

Une attitude amicale et sympathique envers le patient est bénéfique pour le
développement initial de l'alliance. Cette proposition est en outre confirmée par
la constatation que les mesures d'alliance précoces sont significativement
corrélées aux mesures d'empathie ainsi qu'aux résultats [65].

La majorité des résultats indiquent que c'est la perception du patient du
thérapeute en tant qu'individu empathique, plutét que le comportement réel du
thérapeute qui produit la corrélation la plus robuste avec le résultat [66]. Les
impressions du patient sur le thérapeute en tant qu'expert, digne de confiance et
attrayant lui fournissent un levier pour promouvoir le changement. Etant donné
gue la force de l'influence du thérapeute est proportionnelle a ces attributions des
patients, ces croyances sont directement liées aux avantages que le patient tirera
de la rééducation [67].

Cependant, l'alliance est plus prédictive de l'issue que ne l'est I'empathie [65].
Dans une relation, les deux parties doivent percevoir les taches comme
pertinentes et efficaces. En outre, chacun doit accepter la responsabilité
d'accomplir ces actes. Une alliance de travail solide se caractérise par le fait que
le thérapeute et le patient approuvent et évaluent mutuellement les objectifs qui
sont la cible de l'intervention. Ceci nécessite confiance mutuelle et acceptation
[68].

L'alliance positive n'est pas, en soi, curative. L'alliance de travail est considérée
comme lingrédient qui permet au patient d'accepter et de suivre fidélement le
traitement [69].

BN

Des difficultés a développer une relation de soutien et des problemes
d'approbation consensuelle des procédures thérapeutiques peuvent survenir au
début du traitement. Dans de tels cas, il est peu probable que le patient adhére
au régime thérapeutique [70]. Afin de remédier a cet obstacle, courant lors de
soins d'adolescents, il est judicieux de construire l'alliance en deux temps. La
premiére au début du traitement est une alliance basée sur le fait que le patient
considére le thérapeute comme un soutien et utile en tant que bénéficiaire.

L'alliance suivante plus typigque des phases ultérieures du traitement représente
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un sentiment de travailler ensemble dans une lutte commune contre ce qui géne
le patient, sur la responsabilité¢ partagée de I'élaboration des objectifs de

traitement.

D'une part, les patients revétent le thérapeute d'une autorité, mais d'autre part,
ils ont également besoin de sentir que ce pouvoir et cette autorité sont partagés.
Ce sentiment de collaboration et de participation peut contribuer de facgon
importante a un sentiment de sécurité qui est essentiel pour le développement
de la confiance entre le thérapeute et le patient et un engagement profond envers
le parcours thérapeutique.

Le thérapeute doit communiquer au patient les liens importants entre les taches
spécifiques a la thérapie et les objectifs globaux du traitement et maintenir une
conscience de l'engagement du patient envers ces activités et intervenir
efficacement en cas de résistance.

Pour établir une bonne alliance, il est important que le thérapeute négocie ces
attentes immédiates et a moyen terme et les relie au souhait du patient d'obtenir
un soulagement durable de la souffrance. En développant de tels liens, le
thérapeute peut obtenir le consentement actif du patient pour poursuivre ces
objectifs.

La présence d'une alliance forte aide le patient a faire face aux malaises
immédiats associés aux douleurs lors des séances et permet de s'efforcer

davantage grace a l'approbation des exercices et liens affectifs formés [71].

pY

Les patients qui ont des difficultés a maintenir des relations ou qui ont de
mauvaises relations familiales sont moins susceptibles de développer de solides
alliances. De méme, les patients avec peu d'espoir de succes ou sur la défensive
sont souvent associés a une mauvaise alliance thérapeutique [72-74]. C'est
pourquoi, il est primordial lorsque l'on reconnait ces signes tét de passer
davantage de temps a expliquer les bénéfices de la rééducation, créer du lien

afin de construire une relation solide.
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lIl Problématique et hypothéses de recherche

Les jeunes patients sont inégaux face a leur SDRC, certains suivent une
rééducation au-dela de l'année alors que d'autres guérissent aprés quelques
mois sans lien avec la sévérité des symptdomes. Les récidives sont aussi
fréquentes sans pouvoir étre expliquées.

Il est coutumier d'observer des améliorations succinctes autant que des
stagnations étendues. Comprendre ses phénoménes permettra de pallier aux
difficultés qu'affrontent thérapeutes et patients face a ce syndrome.

Ce travail de recherche vise a identifier les obstacles et succes vécus par ces
patients et comprendre l'impact des mécanismes de I'ETP dans I'évolution du
SDRC pédiatrique.

Les hypothéses sont les suivantes :

Hypothése 1 - Mieux comprendre la maladie et les mécanismes de la douleur

diminueraient la sensation de douleur.

Hypothese 2 - Les patients passent par des phases de stagnation/régression
dues a l'incompréhension de leur maladie, le manque de reconnaissance de

leur maladie ou un manque de confiance envers les adultes.

Hypothese 3 - Les temps d'échange et la recherche conjointe de stratégies de
coping engendreraient un gain d'investissement et de responsabilisation du

patient.
Hypothese 4 - Les patients passent par des phases de déclic dues a un gain

de confiance envers les soignants, un gain d'investissement et une meilleure

compréhension de la maladie.
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IV Méthode de recherche

Ce chapitre a pour but de justifier le choix de la méthode recueillant les données.
Comment I'utilisation de I'entretien semi-directif peut permettre de répondre a la
problématique ? Quelle est la démarche utilisée pour construire le guide

d’entretien ?

IV. 1 Choix de I’entretien semi-directif

Observer les contradictions de ces jeunes patients durant ce stage en pédiatrie
m'a amené a me poser de nombreuses questions qui ont mené a quelques
discussions avec les kinésithérapeutes et autres soignants du service. Ne
trouvant pas réponses a toutes mes interrogations, je me suis tourné vers la
littérature scientifique. Celle-ci m'apporta de nouvelles pistes mais souhaitant
comprendre le sujet plus en profondeur, ma réflexion se heurtait a la restriction

de mes lectures sur l'aspect clinique.

Afin d'obtenir de multiples perspectives, jinterrogeais cinq thérapeutes traitant
couramment cette pathologie pour étoffer ma vision. Je contactai médecin,
psychologue, kinésithérapeute libéral et en centre afin d'entendre des points de
vue et sensibilités hétérogenes pour toucher chaque aspect de ce syndrome. La
richesse de ces échanges m'a permis de m'initier davantage aux caractéristiques
scientifiques de la douleur, a la psychologie et a l'alliance thérapeutique pour

écrire le cadre conceptuel sous-jacent.

L'enrichissement de ces entretiens avec les thérapeutes m'a conduit a vouloir
donner la parole également aux acteurs centraux de cette pathologie aprés avoir
entendu celle des chercheurs et personnes du terrain. Je me suis donc orienté
vers des entretiens semi-directifs auprés de jeunes patients ayant suivi une

rééducation en centre.

Cet outil versatile permet de s'adapter en fonction du but de I'étude et des
guestions de recherche. |l favorise aussi la réciprocité entre l'intervieweur et le
participant [75], indispensable lorsque I'on interroge un enfant ou adolescent.
Cette flexibilité habilite I'intervieweur a improviser des questions de suivi en
fonction des réponses des participants et leur concede un espace pour les

expressions verbales individuelles [76,77].
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Il offre une structure ciblée pour la discussion lors des entretiens, mais ne doit
pas étre strictement suivi. Au lieu de cela, l'idée est d'explorer le domaine de
recherche en collectant des types d'informations similaires a chaque participant
[78]. La méthode d’entretiens semi-directifs est appropriée pour étudier les
perceptions et les opinions ou les complexités des personnes ou les questions
émotionnellement sensibles [79].

La méthode était également idoine lorsque les participants n'ont pas I'habitude
de parler de sujets, tels que leurs valeurs, intentions, idéaux [80]. Il est possible
de se concentrer sur des questions qui sont significatives pour le participant. Pour
ces raisons, I'entretien semi-directif me parait tout a fait adapté pour explorer le

point de vue de jeunes patients ayant souffert de SDRC.

IV.2 La détermination du cadre de I’entretien
Afin d’obtenir un cadre d’entretien propice a I'échange, trois aspects furent

privilégiés : le lieu, le moment et les liens contractuels.

Etant donné le jeune age des personnes interrogées, le lieu le plus favorable fut
évidemment le domicile parental, rassurant par sa familiarité et la présence
parentale (dans la moitié des entretiens) méme si celle-ci peut-étre également

ressenti comme un frein a la spontanéité et la liberté de ton.

Le moment choisi a I'origine fut le week-end, temps de repos et a distance de la
vie scolaire. Cependant, les derniers entretiens eurent lieu durant la période de
confinement. Une durée approximative de 30 minutes leur étaient donnée mais
tout indication de précipitation fut évitée pour laisser du temps de réflexion dans

I'échange.

Afin d’instaurer un climat de confiance, I'objectif ce cette recherche, 'anonymat
des réponses et la nécessité du dictaphone furent souligné dans un premier
temps par un courrier explicatif puis une nouvelle fois en début d’entretien. Celui-
ci permettait également de se présenter avant de se lancer dans le vif du sujet. Il
est a noter que les personnes interrogées ont pris l'initiative de me contacter suite

a mon courrier explicatif que leur a transmis leur médecin.
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IV.3. Méthode de recrutement et critéres d’inclusions

La population se constitue de patients atteints de SDRC ayant bénéficié d’'une
rééducation en centre. Les patients ayant seulement été rééduqués en cabinet
libéral n'ont pas été retenus car la relation n’est pas identique compte tenu de la
longue rééducation en centre, le nombre plus important de séances et la coupure
familiale et scolaire. Cependant, certains patients interrogés ont pu recevoir a la
fois des soins en centre et en libéral. De méme, certains étaient entierement
guéris et d’autres en voie de guérison. Plusieurs ont récidivé, d’autres non.
Quelgues-uns ont vu la pathologie migrer a d’autres parties du corps. La diversité

des expériences étant bienvenue.

Un second critéere d’inclusion sélectionné fut le délai d’au moins un an entre le
moment de I'entretien et la fin du séjour en centre pour s’assurer du recul sur

'expérience vécue ainsi que les stratégies employées.

Enfin, un dernier critere fut la localisation restreinte au Nord-Finistére car les
entretiens étaient au préalable souhaités en face a face mais trois d’entre eux

furent réalisés par téléphone en raison du confinement.

Pour des raisons d’anonymat, les prénoms des personnes interrogées ont été

modifiés.
Prénoms | Centre de | Age Age lors | Localisation | Complications
soins d’apparition | de premiére du
'entretien | SDRC
Axelle Ty Yann | 13 16 Genou Récidive et
migration
Marion Perharidy | 7 9 Cheville Récidive
Soléne | Perharidy | 11 16 Cheville Récidive et
migration
Anais Ty Yann | 13 15 Genou Aucune
Nina Ty Yann |13 16 Cheville Aucune

Bien que composé uniquement de cing personnes, ce panel coincide avec la

population décrite dans la littérature avec une dominante féminine, un age
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d’apparition de 11 ans et demi et une prépondérance du membre inférieur.
Néanmoins, il difféere par 'absence de membre masculin et la présence de

complications un peu plus importante que parmi la population type.
IV.4 Le guide d’entretien

IV.4.1 La construction du guide

Avant de me lancer dans I'entretien des patients, jai d’abord entamé une série
d’entretiens de soignants coutumier de cette maladie afin d’étoffer ma réflexion
(cf Annexe 1). Mon premier entretien dit « exploratoire » m’a permis de réaliser
mes lacunes : dépassement du temps prédit, trop de dispersion dans les themes
évoqués. Nonobstant, il m’a permis de préciser davantage I'objet de mon étude,
de récolter de nouvelles données, de repérer mes questions les plus pertinentes
et d’en imaginer de nouvelles ainsi que de mieux structurer les entretiens
suivants qui eux furent agencés par une série de questions visant a infirmer ou

confirmer mes hypotheses et en ont fait naitre de nouvelles.

Ces cinq entretiens m’ont aidé a apaiser peu a peu ma tendance a rebondir
excessivement sur des sujets annexes accentuant la disparité des entretiens
ainsi qu’a reformuler mes questions de facon a de pas orienter la réponse vers
ce que je souhaitais inconsciemment entendre. En outre, ils m’ont permis de me

familiariser avec I'usage des relances et silences selon la personne en face.

Cette série d’entretiens m’a donc mieux armé pour aborder celle concernant les
patients. Ces rencontres se devaient d’étre plus courtes car s’adressant a des
enfants (passage d’'une heure a une demi-heure), comporter davantage de
relances alternatives dans le cas d'une difficulté a s’exprimer. lls devaient
apparaitre plus spontanés que ceux des adultes, ressembler davantage a une
conversation pour obtenir leur confiance et franchise, c’est pourquoi je m’offrais
davantage de liberté dans la formulation des questions selon le moment. Enfin,
les interrogations devaient dissimuler autant que possible mes croyances pour

ne pas influencer leurs réponses.

IV.4.2 Les thémes abordés
Afin d’obtenir un maximum d’éléments pour infirmer ou confirmer les hypothéses.

Quatre thémes sont traités au cours des entretiens.
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La compréhension de la douleur et sa gestion

Les patients comprennent-ils leurs douleurs ? Si oui, cette compréhension les

aide-t-ils a mieux gérer la douleur ?
Le r6le des émotions dans la douleur

Quelle part les émotions prennent-elles dans la douleur ? Cette importance est-

elle conscientisée ?

L’existence de phases de progression ou régression et leurs raisons
Ces phases sont-elles percues ? Paraissent-elles explicables ?

La relation avec le thérapeute

Est-elle importante pour progresser ? Quelles en sont les clés ?

IV.5 Méthode d’analyse

Aprés retranscription, chaque entretien est relu afin de déceler des données
pertinentes, vérifier leur congruence avec les themes préétablis, les reformuler
ou en créer de nouveaux si nécessaire. Les phrases sélectionnées sont ensuite

associées avec le théme le plus concordant.

Consécutivement a cette répartition, chaque agrégat de phrases correspondant
a un théme est analysé afin de déceler un lien entre ces propos, s'il existe une
trame. Ainsi, ces paroles peuvent se répéter, se compléter, se contredire mais
également faire naitre d’autres idées. Enfin, l'idée se dégageant de cet

agglomérat permet-il de répondre a I'hypothése en lien avec ce théme ?

Dans le chapitre suivant, quelques phrases clés seront traitées séparément pour

illustrer les quatre themes.

IV.6 Limites de la méthodologie

Les conditions des entretiens sont hétérogenes. La présence de parents peut
trés bien restreindre la liberté de parole de I'enfant tout comme elle peut le
rassurer et y trouver un appui. Les appels téléphoniques lors des derniers

entretiens empéchent le contact visuel qui peut parfois servir de relance,
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réduisent la richesse de la communication non-verbale et rendant les silences
plus pesants ce qui abrégent les temps de réflexion parfois nécessaire avant de

formuler une idée.

Le nombre limité de personnes interrogées modere la diversité des réponses et
ne permet de généraliser sur un sujet aussi personne-dépendant que le SDRC.
I manque en outre de réponse masculine. Cependant, la pluralité des
expériences (différents centres, durée de rééducation, degré de coupure familial,
rééducation ou libéral) et des tempéraments permettent d’évoquer une multitude

d’aspects tout en mettant en lumiére des tendances.
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V Analyse des résultats

V.1 La compréhension de la douleur et sa gestion

Les patients ont été interrogés sur le lien entre la compréhension de la douleur

et les conséquences de son existence ou absence.

« Ca venait puis repartait. Ca faisait mal 3 secondes et apres je n‘avais plus mal,
enfin ¢ca revenait a la douleur normale. Mais je ne sais pas pourquoi j'avais mal

sans raison. »

Marion souligne le c6té soudain, fluctuant des douleurs liées a aucune origine
physique qu’elles soient dues a un contact ou une position. Méme si bréves, leur
caractére impreévisible et inexplicable peut inquiéter le patient. Bien que plus
intense, ces douleurs ne précédent pas un moment de répit, la douleur constante

revient a son niveau habituel.

« Tout d’un coup, je pouvais avoir mal pendant plusieurs jours, plusieurs

semaines, sans savoir pourquoi. »

Tout comme Marion, Nina remarque l'aspect insaisissable de la douleur.
Toutefois, ici il s’agit d’'une exacerbation de la douleur sur une bien plus longue

période.

« J'aurais souhaité savoir pourquoi mais je ne pense pas que cela aurait arrangé
les choses. Je ne pense pas qu'avoir su pourquoi m'aurait aidé a mieux gérer la

douleur. »

Marion admet n’avoir pas compris comment fonctionnait sa douleur, pourquoi
certaines activités la provoquait davantage, pourquoi certains jours étaient plus
difficiles, pourquoi elle venait sans raison physique. Bien que sa curiosité la
conduise a souhaiter en connaitre les aboutissants, elle ne semble pas croire

que cette compréhension lui soit bénéfique pour s’y préparer et y remédier.

« Je pense que jaurais peut-étre appris a mieux gérer ma douleur.
J’aurais pu m’amener des techniques. J’'aurais pu essayer de gérer avec ¢a pour

avoir moins mal. »
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Au contraire, Nina pense que mieux comprendre la cause lui aurait permis de

trouver la solution adéquate pour apaiser ses souffrances.

« J'aurais fait mes exercices comme il faut. C’était rare que je les fasse quand
méme parce que jen avais marre donc je ne les faisais pas tout le temps et

J'aurais pu changer ¢a. »

En outre, Nina consent qu'une meilleure compréhension de sa douleur l'ait
amené a reconsidérer ses exercices rébarbatifs. Ne pas discerner les
mécanismes de la douleur contrarie également les raisons des exercices ayant
pour objectif la diminution de cette douleur. Ainsi, mieux décoder sa douleur lui
aurait permis de donner du sens aux séances de kinésithérapie et donc accroitre
son observance et sa motivation ce qui en retour aurait pu maximiser sa

rééducation [81].

« Le SDRC, c’est le cerveau qui stoppe et le fait de faire plus d’exercice, ¢a va
lui dire que I'on est en train de forcer, forcer donc pour le freiner, il va mettre des
douleurs. [...] Cette logique-la, je I'ai comprise globalement assez vite. J’ai vite
analysé le comportement physique en fonction des exercices que je faisais et
méme si je comprenais, j’arrivais pas a faire diminuer la douleur. Dans mon cas,

le comprendre ne m’a pas apporté quelque chose. »

A linverse, Anais percoit la discordance entre corps et esprit dans le SDRC
pourtant I'assimilation de ce concept ne semble pas l'aider a faire face a ses

souffrances.

« ... parce qu’en plus de la douleur, on comprend pas pourquoi on a mal. Ca
nous rajoute un poids. [...] sion ne comprend pas pourquoi, il y a un poids qui va
se rajouter. C’est nous qui le provoquons et on ne sait méme pas comment

I'arréter. Donc quand on ne comprend pas, ¢a rajoute de la douleur. »

Elle met l'accent ici sur le double fardeau du SDRC. La douleur seule est déja
une lourde peine mais son poids s’accroit si cette douleur ne trouve pas
d’explications. La douleur se nourrit de I'incompréhension qui se chronicise dans

un cercle vicieux sans voir le bout du tunnel.
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Cependant, nous pouvons imaginer que sans pour autant tout résoudre, une
meilleure connaissance des mécanismes de la douleur apporterait de la lumiere
dans ce tunnel et faire naitre une étincelle pour sortir de I'obscurité et ainsi
prendre le chemin de la guérison. Le cercle vicieux de la douleur se nourrissant
de lincompréhension deviendrait un cercle vertueux ou les connaissances
viendraient soulager en donnant du sens aux exercices, une meilleure utilisation
des techniques antalgiques ainsi que plus d’investissement dans la rééducation
[81].

Il a été démontré que des études utilisant I'éducation en neurosciences sur la
douleur diminuent la peur et changent positivement la perception d'un patient de
sa douleur et ont un effet immédiat sur 'amélioration de l'attitude des patients
face a la douleur. Cette intervention éducative améliore la douleur, la cognition
et des performances physiques. Elle augmente le seuil de douleur lors de taches
physiques, améliore les résultats des exercices thérapeutiques et réduit
significativement l'activité cérébrale généralisée caractéristique de I'expérience

douloureuse [82].

V.2 Le role des émotions dans la douleur

Les patients ont été interrogés sur le lien entre leurs émotions et I'apparition ou
la variation de l'intensité de la douleur.

« llIs ne comprenaient pas qu'on pouvait avoir mal méme si I'on ne sentait pas.

lls disaient "elle ne sent pas, elle a pas mal " »

Le SDRC est une pathologie encore méconnue et difficile a appréhender pour
les soignants non avertis. Il est aisé de se faire des idées préconcues qui ne
s’appliqueront pas forcément a cette maladie.

« QOui, plus on se sent mal, plus la douleur est élevée. C’est str! Le fait de ne

pas étre comprise, les douleurs étaient beaucoup plus intenses que d’habitude. »

« Méme la quand je suis un peu énerveée, je sens ma cheville méme toujours. Et

de peur, qu'ils me fassent mal. »
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Ne pas voir sa plainte entendue, pour Anais et Soléne, va s’associer a des
émotions négatives qui vont venir majorer la douleur. En outre, se retrouver face
a des soignants qui ne comprennent pas la situation laisse imaginer que ceux-ci
dans leur jugement erroné puisse effectuer des gestes délétéres amplifiant la

douleur.

« Qui, car cela ne taide pas a guérir. Les gens ne te croient pas. Moi, on m’a
remise en doute tellement de fois. On me disait que tu ne voulais pas aller a

I’école alors que pour moi I’école c’est quelque chose d’essentiel. »

Face a I'incompréhension, 'humain rationalise et cherche des raisons, parfois
consciente comme le mensonge ou moins comme le bénéfice secondaire. Dans

tous les cas, ceci va faire naitre un sentiment d’injustice chez le patient.

« Ca m'énervait et je ne répondais pas et je me renfermai et je restais plus seule
et j'avais encore plus mal. Je sentais que la douleur était plus forte car ¢a
m'énervait qu'ils ne comprennent pas et certains croyaient que I'on ment, que

c'est psychologique, que I'on fait exprés pour avoir I'attention des autres. »

Ce ressentiment envers le monde médical soupgonneux méne vers l'isolement

et une cascade d’émotions négatives qui vont majorer les douleurs.

Des croyances inadaptées au sujet des émotions et une tentative de suppression
de ces émotions qui en découlent par I'isolement entrainera de moins bons
résultats via une ironique augmentation des émotions que I'on tente de supprimer
[83].

« La premiere fois a Perharidy, il y avait un infirmier qui m'enlevait mon fauteuil
et me disait "Si tu veux aller manger, tu y vas avec tes béquilles". Du coup, je

n'allais pas manger car je ne pouvais pas poser mon pied par terre. »

Un soignant persuadé du caractére imaginaire voire fallacieux de la plainte peut
étre tenté d’observer sa théorie s’accomplir par une méthode plus abrupte. Or,
s’il est dans le faux, les répercussions psychologiques seront considérables pour

le jeune patient en plus de rompre l'alliance thérapeutique.

« J’ai eu de la colére parce que les personnes étaient censées étre du personnel

soignant donc elles doivent étre la pour accompagner dans la douleur. Elles
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devaient étre la pour t’aider, a te sentir mieux mentalement ou physiquement et
Jai ressenti de la colére parce que moi c’était tout le contraire. Le fait de remettre
la faute sur moi, ¢ga ne m’aidait pas du tout. Et j’ai ressenti de la tristesse parce
que... ca m’a ruiné parce que je me suis senti folle... ouais, jai cru que j'étais
folle. Et tout ¢a, c’était de ma faute car je m’inventais des douleurs. Il faut savoir
se reconstruire une image parce que quand tu vis... moi j'ai vécu comme ¢a 2
ans ou vraiment c’est moi qui me disais je suis folle. Je suis folle car tout le monde

me dit que je m’invente des trucs.

Pour les personnes atteintes de douleur chronique le feedback d’autrui
(médecins, amis, famille) est d'une importance cruciale pour I'image de soi. Ce
besoin est alimenté par le manque de compréhension et le sentiment d'étre

ignoré et rabaissé [28].

A les écouter, d’un coup ¢a devrait s’arréter et reprendre une vie normalement.
Le fait que je n’arrive pas a faire ¢a, j'étais énervée contre moi, triste parce que
Jarrivai pas a arréter cette douleur. En soit, on peut pas l'arréter comme ¢a, c’est
pas quelque chose qui s’enleve parce que du jour au lendemain, c’est quelque

chose que I'on a décidé que I'on devait plus avoir mal. »

Ce sentiment d'incompréhension mélé a l'injustice et l'isolement peut mener a la
culpabilité. En minorité, le jeune patient finit par croire les adultes qu’il est lui-
méme responsable de ce qui lui arrive. Ceci est dangereux si on ne lui donne pas

les clés pour s’en sortir, les moyens de reprendre le contrdle.

« J’étais en colére contre tout le monde méme les gens qui comprenaient. C'était

un tout, un peu trop. Trop d'émotions. La douleur devenait de plus en plus forte. »

L’enfant est perdu dans ce trop plein d’émotions. Il lui est plus difficile de voir
quelle direction prendre d’autant plus que ces douleurs s’amplifient dans ces
moments-la. Si cet état perdure, cela va grandement compromettre sa

rééducation.
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V.3 L’existence de phases de régression et progression

Les patients ont été interrogés sur la progression de leur rééducation et les
raisons pergues.
« Un coup ca allait, un coup ca allait plus. », « C’est les montagnes russes ! »,

« des hauts et des bas. »

Méme si les jeunes patientes concordent sur une amélioration progressive, la

majorité d’entre elles constatent une évolution peu linéaire.

V.3.1 Les raisons des phases de régression

« Tout d’un coup, je pouvais avoir mal pendant plusieurs jours, plusieurs

semaines »

Nina décrit ici une phase dans laquelle la douleur est exacerbée sans pour autant
lui trouver d’explication valable. Cette période plus douloureuse va venir
contrecarrer les objectifs de rééducation et les progrés stagnent voire régressent

car les séances sont moins productives en raison de la douleur.

« Ce n’est pas facile, on n’avait la joie d’avoir réussi et puis d’'un coup, on sait
que tous nos efforts ont été foutus en lair. [...] jai dO tout reprendre a zéro a

cause d’'une nouvelle crise. »

Anais vit ce moment comme une perte de temps car tous ses efforts semblent
avoir été en vain comme s’ils étaient réduits a néant. Nous pouvons imaginer que

ce sentiment érode considérablement sa motivation.

« A chaque fois que I'on a eu une phase ou c'était mieux, elle en a quelque part
trop fait et il y a eu une autre blessure. Dés qu'elle peut en faire plus, elle en fait

plus et a un moment donné il y a quelque chose qui lache. »

Selon Axelle et sa mére, cette phase stérile s’explique par une nouvelle blessure
physique suite a trop de précipitation. Les progres observés précédemment font
pousser des ailes. Celles-ci sont encore immatures et ne peuvent supporter la

tache demandée et la chute peut étre brutale.
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« Dés qu'elle pouvait aller plus loin, elle allait plus loin. C'était une enfant "je sais

faire, je sais faire !". Elle a toujours été tres autonome. »

Sa mere justifie cette précipitation par son autonomie précoce mais nous
pouvons également concevoir qu’'un adolescent dont le corps change n’a pas
pleine conscience de ces capacités et dépasse ses limites. De plus, il peut mal
vivre sa prise d'indépendance enrayée par la maladie et ainsi mettre toute son

énergie dans cet objectif des que les progrés sont visibles.

« Parce que l'on ne fait plus attention. On se voit tellement guérir que I'on se
surpasse et je pense que l'on veut aller tellement vite que le cerveau d’un coup,
il reprend sa peur et il dit stop. Maintenant, j'ai compris que Si je veux guérir, il
faut vraiment que j’aille doucement. Avant, quand je voyais la fin arriver, je lachais
peut-étre ma béquille un peu trop vite. Je me voyais tellement bien que je me
suis dit c’est bon jarréte de prendre ma béquille, ¢ca va mieux. Je vais pouvoir
reprendre ma vie. Et le fait de forcer trop d’un coup, mon cerveau,
inconsciemment j’ai pris peur d’avoir mal. En moi, je ne le ressentais pas mais

du coup je rechutais. Le fait que cela va trop vite, mentalement ¢a rebloque. »

Anais, elle, pense que le cerveau a également sa part de responsabilité dans la
rechute. L’intensité de I'activité déclencherait dans le cerveau un systéme d’alerte

pour protéger le corps.

« ...le fait de faire plus d’exercice, ¢a va lui dire que I'on est en train de forcer,

forcer donc pour le freiner, il va mettre des douleurs. »

Le cerveau pour amorcer cette autoprotection déclencherait des douleurs pour

mettre un terme aux activités physiques sur la zone endolorie.
« J’ai peur de forcer et d’avoir encore plus mal aprés. »

Cette phrase partagée par toutes laisse présumer la connexion établie entre la
douleur ressentie préalablement et la peur d’endurer cette méme peine. Si la

douleur pergue augmente lors de I'exercice, 'observance se verra réduite [84].

« La premiere crise que j’ai eu a tellement été intense que j’ai eu peur que en

faisant ces exercices que cette méme douleur revienne et donc ¢ca me bloquait. »
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Cette douleur n’est pas quelconque, une fois un certain seuil dépassé, la
mémoire de cette douleur est gravée dans le cerveau. Pour ne pas revivre cette
sensation, le cerveau va créer des douleurs des que celui-ci pergoit que I'intensité
du mouvement ou contact se rapproche de celui enregistré au préalable afin de
prévenir le danger de revivre cette sensation [25].

« Si le cerveau est déja bloqué et a peur que I'on se fasse mal et donc il va infliger

des douleurs mais si en plus on se blesse vraiment, ¢a va rajouter. »

Ressentir un blocage car on a peur de se faire mal engendre une période de
stagnation sans apercevoir aucun progres mais introduit aussi vers un intervalle
plus fragile. Avoir constamment en téte la peur de la douleur ouvre les portes
d’'une période plus propice a la blessure. Devoir affronter conjointement la peur
de la douleur qui sera exacerbée par cette blessure et la blessure elle-méme
représente alors un obstacle insurmontable laissant présager une phase de

régression.

« ...pSychologiquement, ¢ca peut étre pareil si ¢a va mieux parce que l'on a
compris comment, qu’est ce qui provoquait nos douleurs mais apres si on a choc

émotionnel, ¢ca reprend a zéro, on reprend toute la maladie a zéro. »

La blessure peut également étre d’'une origine autre que physique. Faire face a
un évenement douloureux psychologiquement est déja une lutte quotidienne qui
affaiblit nos défenses. Se battre sur tous les fronts, physique, mental et

psychologique demande d’énormes ressources.

V.3.2 Les ressources des phases de progression
V.3.2.1 Le sentiment de réussite

« Je savais que j'allais bient6t arriver a marcher. J'avais envie d'aller plus loin car
je voyais gue je progressais. »

« De voir jour apreés jour ce que jarrivais a faire et de la comparer au moment ou
J'étais arrivée ce que je ne pouvais pas faire. Moralement, c’est réconfortant. On

se dit que I'on souffre mais on ne souffre pas pour rien. On voit les progres. »

41



Se rendre compte de ses progrés est une puissante source de motivation qui
augmente I'estime de soi et permet de se voir réaliser de nouveaux progres ce
qui augmente davantage la poursuite des efforts et permet d’entrer dans un

cercle vertueux.

« Quand l'exercice était facile, je sentais que je guérissais plus vite. Le fait de

réussir. Quand j'avais moins mal, je faisais plus. »

Le sentiment de réussite que Marion apprécie lorsqu’elle juge I'exercice facile lui
donne l'impression d’étre sur la voie de la guérison. Cette sensation agréable
pour le cerveau dissimule la sensation de douleur. Ce cerveau apaisé I'autorise
alors a s’efforcer davantage. L’exercice devient donc de plus en plus facile.

Marion est dans une boucle positive.

V.3.2.2 La distraction

« J'ai remarqué que quand j'étais plus heureuse que d'autres jours, j'avais moins
mal, pas forcément moins mal mais j'y prétais moins attention. Les autres jours,

guand je n'allais pas trop bien, javais plus mal que les autres jours. »

Se rendre compte du lien entre le moral et la douleur est la premiere étape pour

prendre le contrble sur son propre cerveau.

« J'essayai de ne pas trop penser au fait que javais mal et faire d'autres

activités. »

Une fois ce concept assimilé, il est alors possible d’inhiber la douleur par la

distraction du cerveau.

« J'avais été faire du ping-pong et j'avais demandé un tabouret pour pas poser
mes jambes par terre en méme temps que le ping-pong et je voyais mes jambes.
Elles ne bougeaient pas mais elles se posaient au sol, elles ne restaient plus en
I'air. Faire des activités que j'aime bien, penser a autre chose, ¢a diminuait la
douleur et me permettait de faire des activités que je ne pouvais pas faire en

restant allongée en regardant mes jambes. »

Dans cet épisode au ping-pong, Soléne est distraite par cette activité qu’elle

apprécie. Son cerveau ne se concentre plus sur sa douleur et dirige son attention
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vers ce bien-étre dans l'instant présent. La douleur diminue alors, le genou se

libére et lui fait gagner de 'amplitude dans le mouvement inconsciemment.

« Je ne pensais pas a la douleur et a ce que mes jambes pouvaient faire. Comme
si je les avais oubliés du coup elles pouvaient faire ce qu'elles voulaient. Si j'étais
consciente d'étre sur un tabouret, mes jambes n'allaient pas au sol parce que je
les regardais. Si je ne les regardais et que faisais du coloriage par exemple, elles

le faisaient d'elle-méme [se plier]. »

Par cette anecdote, Soléne nous donne une illustration de la distraction, c’est-a-
dire un manque d'attention aux choses dont on devrait normalement s'‘occuper,
I'esprit étant absorbé par un autre objet. Par ce procédé, elle permet a son

cerveau de se libérer de sa préoccupation constante.

« Il y avait de I'eau donc c'est plus facile a marcher (rires). J'avais moins mal et
on jouait aussi. Ca m'aidait. C'est plus amusant, plus dréle d'étre avec d'autres

enfants. »

Marion nous expligue pourquoi la balnéothérapie est 'une des activités favorites
des patients. Tous les ingrédients privilégiant la distraction sont réunis : la
réduction de la douleur par le mouvement dans l'eau, le jeu, la compagnie
d’autres enfants. Combinés, ils accentuent la distraction ce qui permet des

mouvements bien plus facilement que dans un autre contexte.

« Quand j'avais le kalinox®, j'étais moins consciente que I'on me bougeait la
jambe, j'avais moins l'appréhension. La premiéere fois, je n'arrivais pas a me
détendre, ca a marché au bout de la 3 ou 4eme fois, je m'étais mis un peu téte
gue ca allais pas me faire mal. J'avais un peu envie de retourner a I'école a ce
moment-la. J'en avais marre, 3-4 mois la-bas sans aucune amélioration et j'avais
envie de rentrer chez moi. J'étais contente que ¢a ait marché, j'ai pu rentrer le

weekend d'apres. »

Le kalinox®, gaz médicinal comprimé permet une analgésie de courte durée. Il a
donc un procédé similaire a la distraction, celui de libérer le cerveau de la
conscience et permettre des mouvements jusqu’alors impossible. Soléne évoque
également l'autohypnose : « je m'étais mis un peu téte que ca allais pas me faire

mal. » Elle s’est donné un objectif, rentrer chez elle, le kalinox®, a permis de
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créer un relachement musculaire propice a I'’hypnose, ce gaz par sa courte durée
temporise la séance et enfin elle a utilisé I'art de la suggestion pour programmer
son inconscient vers le changement, ne pas avoir mal. Ainsi, apres quelques

essais infructueux, cette technique a permis au gaz de faire effet.

L'effet hypnotique aide les patients a concentrer leur attention sur leur
représentation de la douleur, altérant ainsi sa perception [85]. La suggestion
hypnotique réduit I'activité de certaines zones du cerveau qui sont généralement

stimulées lors de traitements douloureux [86].

« Il y a un moment ou j’étais mieux, avant mon brevet, je m’étais mis en téte que
pouvoir le réussir, javais besoin d’étre bien physiquement. C’est-a-dire que si

Jallais la-bas avec une crise énorme, je ne pouvais pas me concentrer. »

Pareillement a Soléne, Anais s’est suggéré d’aller mieux juste le temps de
quelques instants. Pour Soléne, il s’agissait de revoir sa famille aprés 3-4 mois
de coupure. Pour Anais, cela touche a sa réussite scolaire mais dans les deux
cas, cela concerne des besoins suffisamment forts pour rassembler toute leur
énergie sur cette volonté de mettre cette partie du cerveau déclenchant la douleur

en veille.

« Quand ma famille venait me voir [au centre], je promenais mon chien et
j'enlevais mes cale-pieds pour essayer que mes jambes se plient toutes seules.
Ca ne marchait pas tellement mais ¢a descendait un petit peu quand méme et je

pouvais mettre mes cale-pieds un petit peu plus bas.

Quand on sort du médical, on se sent mieux. Le médical, au bout d'un moment

c'est chiant, de les avoir tous sur le dos. »

Dans cet autre exemple de distraction qui permettait a ces genoux de plier en
compagnie de son chien et sa famille, elle souligne ici un probléme. Comment
initier une distraction dans le milieu médical parmi les blouses blanches qui
rappelle la maladie ? Les exemples précédents décrivent des situations en
dehors des séances de kinésithérapie (balnéothérapie, séance d’activité sportive
adaptée, sortie a I'extérieur du centre) mais possédent pourtant des éléments qui
peuvent étre incorporés a une séance de kinésithérapie : le jeu, I'activité qui plait

a I'enfant, détourner l'attention.
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« Le fait de pas voir trop ma famille, joue aussi. Ca allait moins vite. Si j'étais plus
a la maison, j'aurais été un peu plus vite. Je suis resté 3 ou 4 mois sans voir ma
famille. [...] lls ne voulaient plus me garder la-bas car ¢ca n'avancait pas, du coup,

ils m'ont lachée a la maison [...] et en fait j'ai tout fait a la maison toute seule. »

La perte du lien social peut avoir une incidence néfaste sur 'observance [84].
Parfois, I'environnement médical est trop pressant et vécu comme une contrainte.
La coupure peut étre bénéfique. Pour autant, méme s’il y a perte de temps et
d’énergie, les séances n’ont pas été inutiles puisque les exercices réalisés alors
ont été reproduits a domicile. Reconstituer un environnement, un contexte

propice a la distraction durant la séance serait favorable a la rééducation.

V.3.2.3 Se donner des objectifs
« La premiere fois que I'on arrive au centre, on voit le médecin. Il nous demande

ce que c’est que notre objectif. La mon objectif, c’était mon voyage scolaire.
J’avais envie d’y aller, j’avais pas envie d’étre en fauteuil roulant mais l'objectif

n’a pas pu fonctionner. »

L’objectif d’Anais n’a sans doute pas pu étre atteint pour de nombreuses raisons.
Se donner un objectif sur le long terme est important mais il ne faut pas non plus

négliger les petites étapes permettant d’accomplir ce but.

« En ce faisant des petits objectifs, pas des grands pas non plus car j'ai essayé

et je suis vite redescendue. »

Soléne a également vu son premier objectif étre compromis et a donc changé de

stratégie en mettant la barre moins haute.

La possibilité d'adapter avec souplesse ses objectifs personnels atténue I'impact
négatif de I'expérience de la douleur sur le bien-étre psychologique. L'expérience
de la douleur, l'adaptation émotionnelle et les auto-divergences se moderent par
la maniere dont les individus s'adaptent a la poursuite d'objectifs face aux
obstacles. [28].

« Comme de plier ma jambe, de rentrer en voiture, d'essayer de faire mes
transferts dans mon lit toute seule, aller aux toilettes toute seule, c'est un grand

pas aussi. De prendre ma douche. »
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Ces petits pas plus abordables sont aussi plus rapidement atteints. Chaque petits
objectifs accomplis redonne confiance en soi et permettre d’atteindre I'objectif
suivant. lls donnent également lieu a un relevé des progres réalisés. Surtout, mis

bout a bout, ils permettent de concrétiser I'objectif sur le long terme.

« C'est la plus grosse motivation qui t'a aidé a avancer. Faire un tour avec les

copines. Pouvoir se débrouiller seule sans demander d'aide. »

Tout comme les objectifs de Soléne, ceux d'Axelle évoquent davantage
'autonomie que la récompense. Cette prise d’'indépendance est d’autant plus

importante a cet age et se voit contrainte par la maladie.

V.3.2.4 Résoudre un blocage
« ...a chaque fois ¢a va recommencer parce que je vais me reblesser donc mon

cerveau ne pourra pas passer a autre chose parce qu'il aura a chaque fois une

douleur qui lui fera rappeler que ... c’est fragile. »

Les montagnes russes décrites plus tét correspondent a ce cycle de progression
entravée par une blessure, un événement difficile amorcant une phase de
stagnation ou régression. Ce pic préalable a une phase négative semble étre due
a une discordance entre le corps et I'esprit par le cerveau. Celui-ci juge l'activité,
les efforts trop éleves et décide de déclencher des douleurs pour entraver la

progression des efforts qu’il pergoit comme un danger.

« Le fait que je 'ai mise [la genouillére], je ne peux plus me blesser et rien que
déja savoir que je ne peux plus me blesser, physiqguement je le ressens, ca va
mieux. Je sais que jai quelque chose qui m’empéche de me faire mal. Je me

sens protégee. »

Parfois, la résolution d’'un blocage parait simple mais aussi contre-intuitive. Face
a une articulation figée, le soignant choisira probablement de libérer cette
articulation afin de lui redonner du mouvement. Cependant, c’est cet excés de
mouvement percu qui bloquait Anais. La solution fut de ne pas contraindre

entierement le genou mais de limiter ce mouvement excessif tant redouté.

Nous pouvons également souligner la symbolique protectrice de la genouillere

qui enveloppe la zone endolorie. Ce schéma est aussi observable chez les
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patients dont le SDRC est localisé a la cheville et qui préfére porter constamment

une chaussette au pied souffrant malgré I'allodynie.

« Tu pouvais passer des deux béquilles, a plus rien en 'espace d’une semaine
et je pense que c’est ¢a l'erreur qu’il ne faut pas faire. On a besoin, les personnes
qui ont le SDRC, ont besoin de comprendre que c’est pas parce qu’'on se sent le
faire qu’il faut le faire. Parce que moi je m’étais senti en forme pour le réussir sauf

que peut-étre psychologiquement mon cerveau n’était pas prét. »

Si les phases de stagnation ou régression sont soudaines, les phases de
progression peuvent aussi étre trés rapides. Parfois si rapide qu’elle déclenche
une nouvelle rechute. Le corps et le cerveau ne progressent pas au méme
rythme. Il faut alors patienter jusqu’a ce que les deux entités soient en synergie
avant de sauter le pas. Seul, le patient dont le corps change et qu’il a du mal a
reconnaitre et comprendre peut ne pas le discerner. Le r6le du thérapeute est

donc de 'accompagner et de l'aider a distinguer le bon timing.

V.4 Larelation avec le thérapeute

Les patients ont été interrogés sur I'influence de leur relation avec leur
thérapeute.
« Un petit peu car javais peur que I'on me force trop et qu’apres jai plus de

douleur. »

La plupart des filles admettent avoir un peu peur d’avoir mal avant méme d’aller
en séance de kinésithérapie. Sentir la peur du mouvement avant méme de le
produire va restreindre ce mouvement [25]. L'évitement consécutif de l'activité
entraine une augmentation de la douleur et de [linvalidité par le
déconditionnement [46, 47,87].

Des interprétations négatives de la douleur peuvent entrainer une peur accrue

de la douleur. Ceci a son tour conduit & une hypersensibilité somatique [88].

« Non. Je faisais déja de la kiné quand j'étais petite. Je m'étais fait des
entorses. »

Axelle, elle semble moins affectée possiblement par une plus grande expérience.
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« Cela dépendait si je l'avais déja fait ou pas. Si je l'avais déja fait, je savais
comment la douleur était. Donc, j'anticipais un peu. Ca allait a peu pres. Quand
Je savais ce que l'on allait faire, savoir comment allait étre la douleur. J’anticipais,

je prenais sur moi. C'était plus facile. »

« [Quand] j'avais pas trop fait cette activité, c'était pas pareil que l'autre. Je

stressais un peu. J'avais plus mal. »

Marion percoit une nette différence entre les deux situations. Quand elle ignore
l'activité proposée, le danger de se faire mal parait plus grand. Avant méme de

débuter I'exercice, la douleur s’accentue déja.

Au contraire, lorsqu’elle est en terrain connu. Elle met en place une stratégie,
I'anticipation. En fonction de son expérience et du danger percu, elle analyse la

potentialité de la douleur ce qui lui permet de 'atténuer.
« Souvent, on disait pas ce que I'on allait faire. »

Si, on ne lui laisse pas le temps d’anticiper la douleur avant I'exercice, celle-ci
croit. Si la séance entiere se déroule sans explications, on peut imaginer une
douleur multipliée par un état de stress plus élevé par la gestion de

l'inexpérience.

« Quand je suis arrivé, on m’a expliqué les exercices qu’on allait me faire et je
n’avais pas confiance en mon genou. C’est au genou que jai ce probleme.
Forcément, j'ai eu peur d’avoir mal quand on m’a expliqué ce que j’allais devoir

faire. »

Pour autant, Anais méme en recevant des explications ressent la peur de souffrir
avant de débuter I'exercice. C’est le réle du thérapeute dans ce cas de percevoir
cette peur et de rassurer le patient. Manifester de la bienveillance et de 'attention
par I'écoute fortifie la relation et permet de recueillir une meilleure implication du
patient [89].

« On m’imposait les exercices. Je ne demandais pas trop. Je sais que c’était pour

que j’ai moins mal mais je me demandais si ga marchait vraiment. »
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Expliquer I'exercice avant de le pratiquer a aussi pour finalité de lui donner du
sens. Les patients s’efforcent davantage lorsqu’ils percoivent les bénéfices
d’autant plus si la rééducation est longue [81]. En outre, le traitement est mieux
accepté s’il provient d’'une décision commune ou s'’il est construit suite a un

échange [90].
« Ca criait pas tout le temps. Quand c'est calme, c'est mieux. »
« ... ¢ca allait je n’avais pas d’appréhension. Déja, on était que tous les deux... »

Quelques thérapeutes soulignent les similitudes (intelligence émotionnelle,
perfectionnisme, empathie, hypersensorialité, besoin de sens) entre les enfants
atteints de SDRC et les hauts potentiels et hypersensibles malgré I'absence
d’étude a ce sujet. Méme si ce rapprochement s’avere erroné, cette population
est souvent génée par I'excés de stimuli nécessitant I'utilisation de plusieurs

canaux sensoriels simultanément.

On peut extrapoler sur le fait que I'hypersensibilité au niveau de la douleur
nécessite beaucoup d’énergie au cerveau et de ce fait, des stimuli excessifs
(bruits, multitude de personnes...) soient pergus plus néfastes par ces enfants.

Un environnement calme, seul avec le thérapeute peut leur étre plus agréable.

« [Quand on me crie dessus], j'ai I'impression que ¢ca me décourage, j'arrive pas

a progresser. [Si on me dit rien de positif], ca progresse pas, ¢a reste pareil. »

Marion semble sensible aux expressions verbales ou non des thérapeutes. Un
haussement de voix, une absence d’encouragement affecte son moral au point

d’avoir une incidence sur ses progres.

« Dans le centre, je n’étais pas la seule. On échangeait beaucoup sur ces sujets.
On avait la méme chose mais on avait l'impression d’avoir des choses
compléetement différentes. Moi, ca me provoquait certaine douleur que sur autre
personne cela ne provoquait pas. Par exemple, mettre un pantalon, au début je
pouvais pas alors que la personne a coté de moi pouvais mettre sa chaussure
car elle, les touchés sur la peau ne lui faisait rien alors que moi si. C’était

tellement différent. Méme des exercices qu’eux vont arriver et moi je ne vais pas
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y arriver et inversement. Des fois, c’est un peu perturbant, on sait que I'on a la

méme chose mais quand on compare ce n’est pas du tout pareil. »

L’internat au centre permet aux patients de se rendre compte qu’ils ne sont pas
seuls a vivre avec cette maladie. lls échangent abondamment sur ce sujet ce qui
les aide a mieux comprendre, se donner des conseils cependant certains
guestionnements demeurent sans réponse. Des séances collectives incitant a la
prise de parole permettraient de lever certaines interrogations que les enfants ne
pourraient résoudre par eux-mémes ou n’‘osent peut-étre pas demander en

individuel.

Les adolescentes déclarent utiliser plus de systémes de soutien social que les
garcons, mais il n'y a aucune preuve d'une relation entre le soutien social et I'une
des mesures liées a la douleur a cet dge. Ceci est intéressant car cela peut
suggérer que les adolescents ne bénéficient pas de soutien social (en termes de
réduction des facteurs liés a la douleur), ou que les adolescents n'‘ont pas encore

développé de réseaux de soutien social efficaces.

Une explication supplémentaire pourrait étre qu'il existe des difféerences de
développement dans la capacité des prestataires de soutien social (leurs pairs)
a comprendre la douleur chronigue ou a faire preuve d'empathie envers une

personne souffrant de douleur chronigue.

Il serait intéressant que la promotion des réseaux de soutien social profite aux
adolescents souffrant de douleur chronique, qui peuvent se sentir socialement
isolés, exactement au moment ou les groupes sociaux deviennent plus

importants [8].

« Franchement, je ne sais pas. On a essayé, on m’a donné des conseils. Je ne
sais pas si c’est pas mieux des fois de le comprendre par soi-méme. C’est-a-dire
que, c’est tellement différent pour chaque personne, on peut accompagner pour
comprendre. La, on va avoir besoin d’un soutien, le personnel soignant, les kines,
le personnel qui va s’occuper aprés en dehors. On a besoin d’aide pour
comprendre mais en méme temps, il faut que cela vienne aussi de nous. Parce
que moi, je I'ai compris au niveau des exercices mais d’autres personnes vont le

comprendre de maniére différente. C’est aussi a nous d’essayer de chercher
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pourquoi ... on a ¢a. Par contre, si on arrive pas, si on dit stop je suis en difficulté,
Je comprends pas pourquoi j'ai ¢a. Dans ces-la, peut-étre essayer de proposer

comme des théories. »

Anais pense que la volonté de comprendre doit avant tout venir de soi-méme.
Les conseils recus avant le déclic ne possédaient pas la méme valeur.
C’est aussi cette quéte personnelle qui permet d’avancer et de vaincre la
maladie.

Cependant, 'enfant ne doit pas se sentir abandonné dans cette recherche, il doit

pouvoir compter sur les soignants pour l'aiguiller.

« J'étais énervée que ce soit moi qui l'ai trouvé alors que c’est eux le corps
meédical. [...] j'étais énervée car déja on ne m’aidait pas mais maintenant avec le

recul, c’était moi la seule qui pouvait trouver pourquoi ¢a n’allait pas. »

Diverses voies cérébrales traitent la nociception, et ces voies sont influencées
par des expériences personnelles, pensées, sentiments et émotions, créant ainsi

une individuelle signature neuronale de I'événement [91].

Chaque cas de SDRC est unique c’est pourquoi il n’existe pas de solution toute
faite. C’est linvestissement du patient, entouré de I'équipe médicale, qui lui

permettra de trouver une réponse.

« La premiere fois, j’étais avec une kiné avec qui ¢a passait pas, on ne se
comprenait pas donc l'objectif que je m’étais fixé, j’ai méme pas pu l'avoir. Je

ne l'ai pas réussi car je ne me sentais pas assez accompagnee.

Les expériences improductives décrites par les patients dans les études
désignent principalement des compétences de communication inefficaces chez
le thérapeute. Se concentrer sur les priorités et les objectifs du patient
atténueraient les carences dans la communication [92].

Tandis que la, [...] javais été beaucoup mieux prise en charge par la personne
qui m’accompagnait a ce moment-la en kiné. La je l'ai réussi. La mon objectif,
J’ai pu l'atteindre, j’ai pu aller a ma compétition en forme. Chose que je ne suis

pas sdre que jaurais réussi la premiere fois. »
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Pour Anais, 'accompagnement est essentiel et prédispose au résultat. La prise
en charge est aussi une relation. Cette relation dépend du lien entre thérapeute

et patient qui sera renforcé si ce dernier se sent écoute, estimé et compris [93].

« Il a suffi que mon autre kiné m’écoute pour que déja ca aille mieux [...] que la
difféerence entre les deux. Elle est énorme parce que on se sent €couté, on se
sent soutenu dans la démarche. [...] Sur ce coup-la, je me suis sentie bien.
J'avais I'impression que pour une fois que quelqu’'un comprenait ce que moi je
ressentais [...] cela fait forcément du bien parce que c¢a enléve un poids.

Physiguement aussi, on se sent un peu mieux. »

La différence entre ses deux prises en charge, selon elle, consiste en I'écoute.
Apres tant de doutes et de remises en question, le patient ne sait plus ou il en
est, s’il est sur la bonne voie. Se sentir enfin entendu, compris permet de plus se
sentir seul face a la maladie. Il n’a désormais plus I'impression de se battre pour
se faire entendre. Se séparer de ce poids qu'il porte en lui depuis si longtemps le

libére et facilite la poursuite des efforts.

Anais fait allusion a une écoute active du soignant. Celui-ci révéle son intention
de comprendre la pensée par des outils de communication tels que le silence, la
reformulation. Son empathie se traduit par une plus grande confiance commune
[94].

« Nous avons besoin que vous soyez la pour essayer de nous comprendre. I
faut qu’on essaye de nous écouter plus parce que c’est finalement avec I'écoute

gue nous on va réussir physiquement et psychologiquement a guérir. »
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V.5 Tableau synthétique des résultats

Les données extraites de ces entretiens ont été récapitulées dans le tableau ci-
dessous dégageant les notions prépondérantes.

Inquiétude
Augmentation de la
Incompréhension._ Impossibilité ~~ douleur
d'arréter la
Douleur et sa douleur
gestion
1/ N'aide pas a la gestion de la douleur
Compréhension Meilleure observance
2/ Aide ala ___ Donne du sens au
gestion de la traitement
douleur \
Meilleure utilisation des
techniques antalgiques
Moral bas
Peur qu'ils
fassent mal
//Sentiment
Incompréhension”™ d'injustice
Role des des soignants \
émotions Difficulté & — Isolement— Augmentation
reconstruire de la douleur
son image de
sol

Suppression des émotions

Trop plein d’émotions
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Précipitation Risque de
blessure
Phases —— Systéme d'alarme — Blocage et
régressives  du cerveau augmentation — Baisse des
\ des douleurs progrés > Démotivation

Augmentation de __ Baisse de /
la douleur durant  I'observance
la séance

Observer ses

progrés/Sentiment
de réussite \

Augmentation
Construction ~~ dela
d’objectifs motivation

Ressources —Support social
Distraction Baisse
/Suggestion momentanée
/ de la douleur —~ Sentiment de prise de

Résolution de contréle
blocage

Anticipation

™ Baisse de la douleur

Explication du — Baisse du
traitement stress

/Augmentation de
Donne du sens” l'observance

Environnement

/calme Moins besoin d’énergie pour gérer la douleur
Relation -

Encouragement
i Recherche de
Echange ——— compréhension
et de solutions
Augmentation de la

Recherche Donne plus P motivation
conjointe d'impact aux
solutions

Sentiment
d'étre compris

Ecoute active
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VI Discussion

Cette étude a pour but principal de mettre en lumiére les raisons qui font du
SDRC une pathologie si complexe a traiter et vérifier si 'TETP peut proposer des

moyens d’y faire face.

Ces entretiens tentent de développer des thémes qui découlent ce de but
principal tels que la compréhension de la douleur, les stratégies de coping et

'impact de I'’écoute par le thérapeute

Cette discussion cherchera d’abord a répondre aux hypothéses émises,
examinera les limites et bénéfices de ces entretiens et terminera sur les axes

d’amélioration et projections professionnelles.

VI.1 Retour sur les hypotheses

L’hypothése 1 est mieux comprendre la maladie et les mécanismes de la douleur

diminueraient la sensation de douleur.

La premiére chose que nous pouvons relever de ces entretiens est
I'hétérogénéité des niveaux de compréhension. La majorité des filles éprouvent
des difficultés a se représenter le SDRC ainsi que les mécanismes de la douleur.
Leur souhait d’enrayer ces incertitudes parait également mitigé ou peut-étre les
moyens de le faire ne leur ont pas paru accessibles. Pour autant, toutes
percoivent aisément le rle des émotions sur leur douleur et ont décelé voir mis
en place des stratégies de coping adéquates que ce soit consciemment ou
inconsciemment.

Le cas des jeunes patientes possédant une meilleure compréhension est aussi
intéressante. Bien qu’elles reconnaissent que le manque d’explications fasse
augmenter le niveau de douleur, leurs gains de connaissance ne leur ont pas
paru capables de modifier ces sensations douloureuses. Cette contradiction
semble étre le fruit d’'une fragile conscientisation de la mise en place des

stratégies de coping.

Il est donc possible d’imaginer que mettre en lumiére le lien entre les mécanismes

de la douleur et les stratégies pour y faire face permettrait de renforcer ces
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méthodes antalgiques. L’éducation aux neurosciences sur la douleur vise a
décrire comment le systeme nerveux, a travers la sensibilisation du nerf
périphérique, la sensibilisation centrale, I'activité synaptique et le traitement du
cerveau, interpréte les informations des tissus et que I'activation neuronale, que
ce soit la régulation a la hausse ou la régulation négative, a la capacité de
moduler I'expérience de la douleur. Les patients sont ainsi informés que le
systéeme nerveux gérant leur blessure, conjointement avec divers aspects
psychosociaux, détermine leur expérience de la douleur et que la douleur n’est
pas toujours une véritable représentation de I'état des tissus. En conceptualisant
leur douleur comme l'interprétation par le systéme nerveux de la menace de la
blessure, plutdét qu'une mesure du degré de blessure dans leurs tissus, les
patients peuvent étre plus enclins a bouger, a faire de I'exercice et a ressentir

une certaine géne [82].

L’hypothése 2 est les patients passent par des phases de stagnation/régression
dues a l'incompréhension de leur maladie, le manque de reconnaissance de leur

maladie ou un manque de confiance envers les adultes.

Tout d’abord, l'existence de cette progression capricieuse est clairement
perceptible aux yeux des patientes. Elles vivent méme tres mal ces phases
difficiles qui malménent leur motivation. Contrairement a I'hypothése formulée, il
ressort de leurs réponses que l'origine de ces phases négatives parait bien plus
physique ou mentale que psychologique. L’aspect cognitif n’a lui pas été abordé.
Comme évoqué dans la premiere hypothese, le lien entre 'incompréhension de
la maladie et la sensation de douleur est peu établi, il est donc logique que celui-
ci ne soit pas percu comme un facteur prédictif de complications.

L’aspect prépondérant concerne la précipitation dont font preuve les patients
lorsqu’ils remarquent leurs progrés. L’envie d’aller plus loin, de sortir de la
maladie le plus rapidement possible fait sauter des étapes pourtant
indispensables a la guérison. L’arrét brutal dans la continuité de la rééducation
semble donc di a une blessure physique ou une exacerbation des douleurs.
Cependant, celles-ci demeurent énigmatiques. L’explication évoquée implique le
réle du cerveau et la mémoire de la douleur. Dés que l'intensité des activités

physiques dépasse un certain seuil, le cerveau initialiserait un systeme d’alarme
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et 'administration de douleurs pour préserver cette partie du corps d’'un éventuel
danger [25]. On peut supposer alors qu’un enseignement de cette composante
de la douleur permettrait de mieux déceler ce point de rupture et ainsi de freiner

leurs ardeurs pour ne pas aller trop loin dans I'effort.

Outre ce blocage mental, I'apparition d'une réelle blessure physique va
grandement compromettre la progression du jeune patient. La perte d’autonomie
ainsi que la perte des progrés durement acquis seront mal vécues. Si cette

blessure perdure, la phase de régression sera plus sévere.

La blessure peut étre également d’ordre émotionnel. Les réponses des jeunes
patientes font mention de sentiment d’injustice face au manque de
reconnaissance et de confiance éreintée. Aussi, I'éloignement de la famille et de
leur soutien moral peut mener a un isolement et une suppression des émotions
négatives [83]. Fuir ces émotions est lié a des niveaux plus élevés d'anxiété et

de dépression [8].

Néanmoins, le lien entre phase soudaine de régression et I'explication

émotionnelle semble ténu et serait plus le terreau d’une conjoncture néfaste.

Les stratégies d'adaptation sont jugées importantes dans la mesure ou les
femmes déclarent utiliser plus de réseaux de soutien social et se concentrer
davantage sur leurs réponses émotionnelles que les hommes [95]. Il semble donc
opportun d’utiliser les points forts de chacun et veiller a ce que leurs compétences

soient mises a contribution.

L’hypothése 3 est les temps d'échange et la recherche conjointe de stratégies
de coping engendreraient un gain d'investissement et de responsabilisation du

patient.

Toutes ont souligné l'importance de I'échange dans la relation et ses
conséquences sur la progression. Cela débute dés le début de la séance en
présentant les exercices. Par une introduction explicative de I'exercice, le patient
utilise une stratégie d’adaptation en évaluant la douleur plausible qui en résultera.
Ainsi, il modéere son mouvement en fonction de son analyse. Ce procédé lui

donne un sentiment de contréle et d’autonomie sur sa douleur. Par ces
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explications, I'exercice gagne en sens, le patient sera en mesure d’en juger les

bénéfices qui s’ils sont significatifs augmentera son observance.

Une relation négative entre I'évitement de recherche de solutions et la douleur a
été démontrée. Cela suggere que des actions visant a réduire cette fuite de

résolutions des problémes peuvent aider a réduire la douleur [8].

Ensuite, durant I'exercice, I'encouragement permet évidemment de majorer
l'investissement tout comme I'’émulation collective lorsque plusieurs patients sont

réunis en une méme séance [81].

Nonobstant, le gain le plus substantiel réside dans ce qui entoure les activités
physiques que ce soit 'écoute du thérapeute qui permet a I'enfant de se sentir
compris, de se libérer d’'un poids ce qui accroit son investissement mais aussi a
travers des échanges entre patients qui incitent a la comparaison, l'introspection
et la recherche de stratégies de coping. L'intérét de ces échanges est de faire

naitre cette réflexion qui permettra de mieux appréhender la maladie.

L’hypothése 4 est les patients passent par des phases de déclic dues a un gain
de confiance envers les soignants, un gain d'investissement et une meilleure

compréhension de la maladie.

Encore une fois, le lien avec la compréhension de la maladie est ambigu.
L’investissement des patientes est difficile a entrevoir dans la recherche de la
cause mais il est tres net dans I'objectif de pallier aux conséquences. En effet, la
compréhension de la relation entre émotions et niveau de douleur leur a permis
de faire appel a la distraction pour apaiser la sensation nociceptive. De méme, la
suggestion de cet apaisement consentit par la force du mental leur a permis
d’accéder a une breve période d’accalmie lorsque l'objectif était suffisamment

puissant.

Sans avoir une portée aussi spontanée, la responsabilisation par la pratique des
exercices en dehors des séances ainsi que dans la construction d’objectifs tout
comme dans leur reformulation lorsque les premiers échouaient garantit une

consolidation de l'investissement et de I'observance sur le long terme.
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Enfin, la confiance gagnée par I'écoute du thérapeute contribue au bien-étre du

patient pour lui permettre de se reconstruire.

V1.2 Limites et intéréts de I’étude

La méthode qualitative a été employée dans ce mémoire a travers des entretiens
réalisés aupres de patients afin d’explorer leurs retours d’expérience. Les études
gualitatives sont celles possédant le plus bas niveau de preuve du fait d’'une

haute subjectivité [96].

Cette subijectivité est d’autant plus prépondérante ici en raison des thémes
parcourus tels que la représentation de la douleur, le role des émotions, les

stratégies retenues et la perception de I'écoute.

Nonobstant, I'entretien est devenu l'une des méthodes les plus utilisées en
sciences sociales pour obtenir des informations sur le comportement humain, les
attitudes, les motivations et les valeurs. Les entretiens, cependant, contiennent
encore de nombreuses sources de biais partiellement comprises. Il est
nécessaire de savoir ce qui se passe dans le processus d'entrevue afin d'évaluer
la validité et la fiabilité des informations obtenues et de déterminer la meilleure
facon d'acquérir ces informations. La connaissance des facteurs qui produisent

un biais peut aider a les surmonter [97].

Outre le biais lié a la subjectivité des thémes abordés, l'interprétation de
l'interviewer peut conduire a des raccourcis, altérer les propos, fléchir vers la
concordance avec les hypothéses formulées. Ces biais vont affaiblir la validité

des résultats.

De plus, durant I'entretien, 'apparition de biais liés a I'écart d’age et de statut
ainsi que la difficulté de s’exprimer sur une période pénible peut influer le discours
des personnes interrogées [97]. L’écart d’age fut probablement minimisé ici par
mon statut d’étudiant comparé a celui d’'un kinésithérapeute titulaire de I'un des
centres visités. Installer un climat de confiance fut aussi une préoccupation
importante pour obtenir une plus grande liberté de parole tout en veillant a

conserver une certaine neutralité pour ne pas tendre vers le consensus.
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En amont, un soin particulier fut accordé a la formulation des questions pour

eviter toute influence et ne pas rendre les hypothéses trop évidentes.

Cette étude souffre également d’un chiffre minime de sujets (5) ce qui restreint la
variété des perspectives. Ceci d’autant plus qu’elle ne comporte aucun patient
masculin malgré la prédominance féminine dans le SDRC. Il aurait été toutefois
instructif d’entendre le point de vue d’'un garcon car les hommes et les femmes
adoptent des stratégies d'adaptation différentes, ce qui peut affecter le résultat
du traitement. Le sexe modérait la relation entre I'adaptation et la douleur. Chez
les hommes, l'utilisation de technigues axées sur les émotions était liée a une
plus grande douleur. Ceci est intéressant étant donné que ces stratégies axées
sur les émotions comprennent des éléments liés a la distraction, qui a été
précédemment trouvé comme une mesure d'adaptation a court terme utile. Si les
femmes ont plus recours aux émotions pour lutter contre la douleur, les hommes

tendent plus vers des méthodes de résolution de problemes [8].

L’intérét de ce mémoire de recherche employant I'entretien semi-directif comme
méthodologie réside dans I'expression du retour d’expériences des patients. En
effet, donner la parole aux patients reste encore secondaire dans les études
notamment lorsqu’il s’agit d’enfants. La subjectivité des propos est aussi une

force en raison du caractere individuel et personnel du SDRC.

Les hypothéses traitées sont le fruit d’'une série d’entretiens en amont de
professionnels familiers du SDRC tels que médecins, kinésithérapeutes et
psychologues. Il semblait intéressant de confronter mes interrogations suite a
mon stage et les croyances des professionnels interrogés a I'expérience de ces

jeunes patients en se basant sur la littérature.
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V1.3 Ouverture

Ces résultats ouvrent la porte a de nouvelles pistes de recherches comme une
juxtaposition plus rigoureuse des croyances des professionnels par rapport a
'expérience des patients et a la littérature afin de déceler si ces croyances sont
bénéfiques ou délétéres. Ceci ménerait également a une comparaison plus
ciblée entre les croyances des professionnels concernant les stratégies
d’adaptation et I'expérience des patients et la littérature. L’inclusion de gargcons
pour étudier la disparité dans ces stratégies serait aussi intéressant ces

différences sexuelles potentielles ne devraient pas étre ignorées.

Enfin, cette étude améne a imaginer un programme d’ETP cohérent avec les
résultats obtenus. Il est Iégitime d'imaginer qu’'un programme d’ETP puisse
apporter les informations nécessaires a une meilleure compréhension du SDRC
pour que le patient puisse mettre en place avec plus d’efficience les stratégies

d’adaptation acquises lors de ce programme.
Proposition d’'une ébauche de programme d’ETP :

Le programme a destination des enfants souffrants de SDRC aura pour objectifs
de:

- Améliorer les connaissances des patients sur les mécanismes de la douleur

- Favoriser 'observance thérapeutique par I'explication du sens des techniques

Afin de seconder a ces objectifs, des compétences d’adaptation seront aussi
développées :

- Se connaitre soi-méme

- Savoir gérer ses émotions

- Développer un raisonnement créeatif

- Se fixer des objectifs

Ce programme sera proposé aux enfants et adolescents diagnostiqués et
soignés en centre ainsi qu’aux aidants des patients (parents ou tuteurs). Il fera
suite a un entretien motivationnel qui évaluera ses besoins, ses attentes, ses

envies, sa motivation en matiere d’ETP. Une équipe pluriprofessionnelle
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(médecin, kinésithérapeute, ergothérapeute, psychologue) formée a 'ETP se

chargera d’animer les séances en fonction de leur spécialité.
Les séances collectives d’une heure suivront un déroulement en 3 phases :

La phase d’'introduction : Elle commence par un tour de table des patients pour
considérer 'lhumeur du jour de chacun. L’outil employé sera « la météo des
émotions ». Le patient va choisir la vignette (nuage, soleil, pluie, éclair)
symbolisant son émotion du jour et devra I'expliciter. Puis, un rappel des thémes
traités lors de la séance précédente et la correction du questionnaire VRAI-FAUX
proposé aux patients en fin de séance viendra consolider leurs connaissances.
Ensuite le soignant présentera le théme et les objectifs de sa séance.

La séance d’éducation : Son contenu et sa forme dépendra du théme décidé.
La phase de consolidation : Un tour de table fera partager le ressenti des
enfants sur la séance. Finalement, un questionnaire VRAI-FAUX évaluera ce

qu’ils ont retenu et un résumé papier du théme leur sera remis.
Voici deux exemples de séances dédiées aux patients et de la séance parentale :

Comprendre la douleur : Suite & un brainstorming consacré a la représentation
de la douleur, les participants seront invités a venir découper dans des
magazines des formes, des images, des mots ou couleurs pour former un collage
décrivant leur perception de leur douleur. lls tenteront ensuite d’expliquer leur

collage au reste du groupe.

Comprendre le traitement: Le jeu du tribunal opposera deux groupes,
'accusation stipulant que les exercices ne sont pas nécessaires contre la
défense de I'observance des exercices. Les deux parties antagonistes tenteront

de convaincre le jury grace a leurs arguments.

Séance parentale : Elle permettra a 'équipe d’expliquer le SDRC aprés que les
différents parents aient débattu lors d’'un brainstorming sur la pathologie et ses

conséqguences.
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V1.4 Axe d’améliorations et projection professionnelle

En plus d’améliorer les connaissances des patients sur leur douleur et de les
aider a mieux la gérer par des stratégies d’adaptation. La mise en place d'un
programme d’ETP éduquerait également les thérapeutes en contact avec ses
patients sur les particularités et répercussions du SDRC. lIs seraient donc plus

compréhensifs et réceptifs a ce que vivent ces enfants.

En outre, cette autre forme de rééducation permettrait de réunir le
kinésithérapeute et ses patients dans un contexte différent. Cette diversité dans
la rencontre viendrait enrichir 'échange et renforcer la relation et donc contribuer

une rééducation plus efficiente.

Il est essentiel d'inclure les parents dans le traitement du SDRC pour que la
thérapie soit efficace en raison du réle important que jouent les parents dans la
vie de leurs enfants. Ces interactions familiales peuvent répondre a des
préoccupations telles que l'anxiété familiale, les conflits, la colére contre le
systeme médical et les pertes ou traumatismes non résolus. Ces discussions
peuvent aider l'adolescent et le parent a identifier les facteurs de stress et a
développer les compétences nécessaires pour faire face a ces facteurs de stress.
De plus, le soutien et I'éducation des parents sur les stratégies de traitement
uniques utilisées pour le SDRC peuvent consolider 'observance de leurs enfants

au traitement.

La thérapie familiale peut enseigner aux parents comment renforcer les habiletés
d'adaptation positives de leurs enfants, promouvoir la participation a la thérapie
et soutenir une indépendance adaptée au développement, tout en réduisant
I'attention portée aux comportements douloureux. Ces stratégies incluent la
réduction au minimum de la réponse parentale aux plaintes de I'enfant
concernant la douleur et I'encouragement a une parentalité adaptative. Ces
changements dans le style parental sont nécessaires pour surmonter la
régression naturelle de la parentalité qui se produit lorsque les parents tentent de

réconforter et de soutenir leur enfant qui souffre de douleurs chroniques [30].

Afin d’inciter davantage de centres a mettre en place un programme d’ETP, il faut
également que les thérapeutes se familiarisent avec cet outil. J’ai pu suivre en
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tant que stagiaire un programme d’ETP sur les maladies cardiovasculaires et
étant en contact avec ces patients avant et aprés ces séances, j'ai pu observer
leurs bénéfices. Avant ce stage, ma vision de I'ETP demeurait floue ce qui
m’améne a penser que des kinésithérapeutes titulaires sans accointance avec
cet outil peuvent rester indifférent a sa formation. Une familiarisation par
I'expérience ou au moins par une présentation serait une premiéere incitation. Ce
stage et cette immersion dans un programme d’ETP m’ont convaincu de ses
bienfaits mais je restai dubitatif quant & mes capacités a les matérialiser dans ma
pratique future. Le module d’ETP de niveau | enseigné cette année a L’'IFMK de
Brest m’ a donné les clés et me permettra de le mettre en pratique dans les

prochaines années que ce soit en pédiatrie ou dans les douleurs chroniques.

D’autres thémes furent évoqués dans les entretiens mais peu traités dans ce
meémoire. La motivation et I'observance sont tout aussi importantes dans la
rééducation. Ces notions sont bien sir conjointes a 'ETP mais nécessite d’étre
traitées a part. Des outils tels que I'entretien motivationnel, la communication, la
guidance, les supports écrits ou vidéos aidant a 'auto-rééducation permettent de
mesurer et favoriser la réceptivité des patients. Ce sont également des concepts

que jaimerai développer par le futur.

L’une des techniques mentionnées par les jeunes filles concerne la suggestion.
Comme illustré dans leurs témoignages, elle peut étre trés puissante mais aussi
complexe a mettre en place. L'hypnose et I'enseignement a l'autohypnose
permet de mieux I'appréhender. Dans cette optique, j’ai commencé a m’y former
avant ma formation en kinésithérapie et continuerai a m’y perfectionner par la

suite.
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VII Conclusion

Cette étude qualitative donne la parole a des enfants et adolescents atteints de
SDRC. Leur retour d’expérience conséquemment a leur rééducation est analysé
en fonction de la littérature et d’hypothéses formulées suite a mon stage en
pédiatrie et une série d’entretiens auprés de professionnels familiers de cette

pathologie.

Il en ressort que les particularités de cette maladie restent complexes a
conscientiser pour les jeunes patient. L'ETP pourrait permettre une amélioration
de la connaissance des mécanismes de la douleur, de 'adhésion au traitement
et une meilleure utilisation de stratégies d’adaptation. Ceci induirait une
amélioration de la qualité de vie, une réduction des possibilités de récidive et une
diminution du temps de séjour en centre ainsi que les colts associés. Ces
conclusions concordent dans le sens des recommandations de la HAS qui

préconisent une prise en charge globale du SDRC pédiatrique.

Ces entretiens semi-directifs se limitent cependant a un nombre restreint de
sujets et une absence de participant masculin. Des études complémentaires a
plus grandes échelles semblent donc avoir leur intérét. Ainsi 'TETP me semble
une prise en charge prometteuse dans la prise en charge du SDRC chez I'enfant
et I'adolescent, mais force est de constater que peu d’études ressortent de la
mise en place de cet outil encore a ses balbutiements concernant le SDRC
pédiatrique.
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Annexe 1

Guide d’entretien des soignants

Profession Type de structure
Kinésithérapeute 1 Centre de rééducation
Kinésithérapeute 2 Libéral
Kinésithérapeute 3 Expérience mixte
Psychologue Centre de rééducation
Médecin Centre hospitalier

Chaque entretien a duré une heure.

Question 1

Des événements de vie stressants mal vécus par le passé et un
dysfonctionnement familial sont-ils des facteurs de risque au SDRC en
contribuant a la mémorisation de la douleur ?

Question 2

Comment expliquez-vous les comportements contradictoires des patients (ex :
capacité a monter une échelle mais pas a marcher, déformation de la cheville
qui disparait lorsque la patiente perd connaissance...) ?

Question 3

Pourquoi une telle différence de temps de rééducation (quelques semaines a
des années selon le patient) ?

Question 4

Certains individus auraient-ils une sensorialité différente et perception différente
de la douleur ?

Question 5

Les récidives frequentes pourraient-elles étre dues a une cause psychologique
non résolue ?

Question 6



La rééducation actuelle vous semble-t-elle adaptée (coupure brutale de
I'environnement familial et scolaire, place suffisante ou non de la kinésithérapie
et aide psychologique...) ?

Question 7

Quelles mesures vous sembleraient bénéfiques pour améliorer cette
rééducation ?



Annexe 2

Guide d’entretien des patients

Courrier transmis aux patients et leurs familles

Bonjour,

Je suis étudiant en 4eme année de Masso-kinésithérapie a Brest. Dans le cadre
de ma formation, jai effectué un stage de pédiatrie ou je me suis occupé de

jeunes patients atteints de SDRC (Syndrome Douloureux Régional Complexe).

Je réalise a présent un travail de recherche sur les moyens d’améliorer leur
rééducation. Pour réaliser cette réflexion, je souhaite réaliser des entretiens
auprés des enfants et adolescents qui se sont rétablis aprés une réhabilitation en

centre.

Les questions traiteront de la peur de la douleur et la connaissance de leurs
raisons, de la progression de la rééducation ainsi que de la recherche de

solutions.

L’entretien d’'une durée approximative de 30 minutes aura lieu au domicile de
I'enfant ou adolescent ou si celui-ci le préféere dans un autre lieu tel que la faculté

de santé de Brest.

Pour faciliter la retranscription de I'entretien, je souhaite savoir si ce dernier peut
étre enregistré. L’anonymat sera préservé. L’enregistrement ne fera l'objet
d’aucune diffusion et sera supprimé dés sa retranscription qui ne servira

uniqguement qu’a la réalisation du mémaoire.



Questions durant I’entretien des patients

Question 1:
Avais-tu peur de la douleur ? Si oui, pourguoi ?
Question 2 :

Penses-tu que savoir pourquoi tu avais mal aurait pu changé ton niveau de

douleur ?
Question 3:

Que penses-tu de la progression de ta rééducation ?

(Si non linéaire ou absence de progression) Comment I'expliques-tu ?
Question 4 :

Comment juges-tu ton investissement ?

Question 5:

Avais-tu des échanges avec le kiné ? Si non, I'aurais-tu souhaité ?
Question 6 :

As-tu senti a un moment que tu guérissais plus vite ? Si oui, qu’est-ce qui t'as

aidé ?



Annexe 3

Entretien d’Anais

Les personnes qui s’occupent, pas que les kinés, ne comprennent pas forcément
que I'on ne voit pas les choses donc ils disent qu’il n’'y a rien sauf que les douleurs
sont 13, elles sont présentes et donc, c’est des fois un peu compliqué de se faire
entendre et comprendre.

Ne pas étre comprise te génait beaucoup ?

Oui, car cela ne t'aide pas a guérir. Les gens ne te croient pas. Moi, on m’a remise
en doute tellement de fois. On me disait que tu ne voulais pas aller a I'école alors
que pour moi I'école c’est quelque chose d’essentiel. On remet en doute les
douleurs que jaie alors que je n’y peux rien. Je les aie et c’est comme ¢a. Ca n’‘a
pas toujours été simple.

Quelle émotion ressentais-tu ?

J’ai eu de la colére parce que les personnes étaient censées étre du personnel
soignant donc elles doivent étre la pour accompagner dans la douleur. Elles
devaient étre la pour t'aider, a te sentir mieux mentalement ou physiquement et
j'ai ressenti de la colére parce que moi c’était tout le contraire. Le fait de remettre
la faute sur moi, ¢ga ne m’aidait pas du tout. Et j'ai ressenti de la tristesse parce
que... ¢ca m’a ruiné parce que je me suis senti folle... ouais, jai cru que jétais
folle. Et tout c’était de ma faute car je m’inventais des douleurs. |l faut savoir se
reconstruire une image parce que quand tu vis... moi j'ai vécu comme ¢a 2 ans
ou vraiment c’est moi qui me disais je suis folle. Je suis folle car tout le monde
me dit que je m’invente des trucs. A les écouter, d’un coup ¢a devrait s’arréter et
reprendre une vie normalement. Le fait que je n’arrive pas a faire ¢a, jétais
énervée contre moi, triste parce que jarrivai pas a arréter cette douleur. En soit,
on peux pas l'arréter comme ¢a, c’est pas quelque chose qui s’enleve parce que
du jour au lendemain, c’est quelque chose que I'on a décidé que I'on devait plus
avoir mal.

La douleur était-elle différente lorsque tu ressentais ces émotions ?

Oui, plus on se sent mal, plus la douleur est élevée. C’est sOr ! Le fait de ne pas
étre comprise, les douleurs étaient beaucoup plus intenses que d’habitude.

Avais-tu peur d’avoir mal avant de venir en séances de kiné ?

Oui. On m’avait expliqué déja parce qu’avant la rééducation, je faisais déja de la
rééducation en libéral et la c’était plus du massage, de la kiné assez douce.
Quand je suis arrivé, on m’a expliqué les exercices qu’on allait me faire et je
n'avais pas confiance en mon genou. C’est au genou que jai ce probléme.



Forcément, jai eu peur d’avoir mal quand on m’a expliqué ce que j'allais devoir
faire.

Pourquoi avais-tu peur ?

La premiére crise que jai eu a tellement été intense que jai eu peur que en
faisant ces exercices que cette méme douleur revienne et donc ¢a me bloquait.

Sentais-si la douleur fluctuait en fonction des activités, des moments ?

C’était différent. Plus on allait forcer, plus mon cerveau, en quelque sorte, allait
augmenter les douleurs. Et moins, on allait faire de choses, mieux ca allait étre.
Le SDRC, c’est le cerveau qui stoppe et le fait de faire plus d’exercice, ¢a va lui
dire que I'on est en train de forcer, forcer donc pour le freiner, il va mettre des
douleurs. A certains moments, mes douleurs étaient plus hautes car on faisait
des exercices plus élevés.

La actuellement, des fois j’ai moins mal, des fois jai plus mal. Il y a un an, la
douleur était constante. Il n’y avait pas de jour ou la douleur était différente parce
qgu’elle toujours présente, toujours forte et c’était toujours les mémes signes.

Connaitre les raisons de la douleur aurait-il pu changer ton niveau de douleur ?

Cette logique-la, je I'ai comprise globalement assez vite. J'ai vite analysé le
comportement physique en fonction des exercices que je faisais et méme si je
comprenais, jarrivais pas a faire diminuer la douleur. Dans mon cas, le
comprendre ne m’a pas apporté quelque chose.

Dans le centre, je n’étais pas la seule. On échangeait beaucoup sur ces sujets.
On avait la méme chose mais on avait I'impression d’avoir des choses
complétement différentes. Moi, ¢ca me provoquait certaine douleur que sur autre
personne cela ne provoquait pas. Par exemple, mettre un pantalon, au début je
pouvais pas alors que la personne a c6té de moi pouvais mettre sa chaussure
car elle, les touchés sur la peau ne lui faisait rien alors que moi si. C’était
tellement différent. Méme des exercices qu’eux vont arriver et moi je ne vais pas
y arriver et inversement. Des fois, c’est un peu perturbant, on sait que I'on a la
méme chose mais quand on compare ce n’est pas du tout pareil.

Le fait de ne pas comprendre faisait-il changer ton niveau de douleur ?

Bien s(r, parce que en plus de la douleur, on comprend pas pourquoi on a mal.
Ca nous rajoute un poids. On sait parce que nous a expliqué au diagnostic, c’est
notre cerveau qui fait des blocages mais si on ne comprend pas pourquoi, il y a
un poids qui va se rajouter. C’est nous qui le provoquons et on ne sait méme pas
comment l'arréter. Donc quand on ne comprend pas, ¢a rajoute de la douleur.

Est-ce des stratégies pour contourner des blocages auraient pu t'aider ?
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Franchement, je ne sais pas. On a essayé, on m’a donné des conseils. Je ne
sais pas si c’est pas mieux des fois de le comprendre par soi-méme. C’est-a-dire
que, c’est tellement différent pour chaque personne, on peut accompagner pour
comprendre. La, on va avoir besoin d’'un soutien, le personnel soignant, les kinés,
le personnel qui va s’occuper aprés en dehors. On a besoin d’aide pour
comprendre mais en méme temps, il faut que cela vienne aussi de nous. Parce
que moi, je I'ai compris au niveau des exercices mais d’autres personnes vont le
comprendre de maniere différente. C’est aussi a nous d’essayer de chercher
pourquoi ... on a ga. Par contre, si on arrive pas, si on dit stop je suis en difficulté,
je comprends pas pourquoi j'ai ¢a. Dans ces-la, peut-étre essayer de proposer
comme des théories, la tu me poses des questions, ce genre de questions, elle
est posée a la personne pour savoir si elle-méme arrive a comprendre apres
pourquoi elle a plus mal qu’a d’autres moments

Est-ce que ce genre d’échange arrivait de temps en temps en séance de kiné ?

Avec ma 1ere kiné, ¢a été compliqué... on avait pas vraiment d’échange en fait.
C’est-a-dire que je faisais ma séance de kiné et ... elle parlait mais ... sans plus.
Aprés, ils m’on repris pendant 2 mois et javais changé de kiné et lui ¢ca s’était
bien passé. Du coup, on parlait beaucoup de ca et il y a un moment aussi avec
une kiné remplagante, elle m’a marqué parce que... elle était vraiment la sur le
plan physique, pour faire les exercices mais sur le plan psychologique aussi. Par
exemple, je venais d’avoir la visite de mon médecin pour savoir ce que je faisais
par la suite, mes études... si jarrétais le centre pour aller en libéral et je Iui ai
expliqué plusieurs fois ma situation. Le fait que dans les transports, cela ne me
convient pas parce que la moindre vibration me provoque des douleurs. Le
médecin me posait des questions mais il répondait lui-méme donc javis pas
vraiment mon mot a dire. Et quand elle m’a fait ce questionnement, cette visite,
j'étais avec la kiné remplagante et tout de suite a la fin du rendez-vous, elle m’'a
dit « en fait, elle t'écoute pas. Tu te sens pas un peu frustrée ? Elle est la mais
elle n’a pas été utile car elle ne ta méme pas écoutée ». Sur ce coup-la, je me
suis sentie bien. J'avais I'impression que pour une fois que quelqu’un comprenait
ce que moi je ressentais quand les rendez-vous arrivaient.

Est-ce que cela faisait évoluer ta douleur ?

Le fait de se sentir comprise, oui. Oui, cela fait forcément du bien parce que ca
enléve un poids. Physiquement aussi, on se sent un peu mieux.

Comment te sentais-tu lorsque tu comprenais les choses par toi-méme ?

Bizarrement, j'étais énervée. J'étais contente de I'avoir trouvé mais j'étais énerve
car a ce moment-la, je ne comprenais pas pourquoi on ne m’avait pas dit que ca
ferait ¢ca. J'étais énervée que ce soit moi qui l'ai trouvé alors que c’est eux le
corps médical. Et maintenant que jai pris du recul sur ¢a, je comprends aussi
que mon docteur n’ait pas pu m’expliquer ¢a car pour chaque personne, c’est
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différent. Eux, ils m’accompagnent aussi sur le plan psychologique pour savoir
d’ou cela pouvait provenir. Psychologiquement, on a pas trouvé. Moi, c’était plus
d’'une blessure qui était physique. Le moment ou je I'ai compris, j'étais énervée
car déja on ne m’aidait pas mais maintenant avec le recul, c’était moi la seule qui
pouvait trouver pourquoi ¢a n’allait pas.

As-tu progressé aprés l'avoir découvert ?

Ca aurait pu s’améliorer. Aprés ma réflexion sur moi-méme, comprendre les
douleurs mais ma douleur ne passait pas. Ma douleur était physique, faisait partie
de quelque chose de physique, le fait de mon autre maladie, ¢ca pouvait pas aller
mieux du fait des luxations a répétitions. L’algodystrophie marche sur, moi je
parle physiquement car moi je I'ai connu physiquement. Si le cerveau est déja
bloqué et a peur que I'on se fasse mal et donc il va infliger des douleurs mais si
en plus on se blesse vraiment, ¢a va rajouter. Moi, j'avais compris I'analyse mais
malheureusement 2 ou 3 jours apreés, j’avais une luxation. Tout était revenu d’'un
coup parce que mon cerveau a dit stop, stop, tu te fais mal. Apres,
psychologiquement, ¢a peut étre pareil si ga va mieux parce que I'on a compris
comment, qu’est ce qui provoquait nos douleurs mais aprés si on a choc
émotionnel, ¢ca reprend a zéro, on reprend toute la maladie a zéro.

Ta guérison n’est pas du tout linéaire, elle est vraiment en dents de scie. Pourquoi
selon toi ?

C’est les montagnes russes (rires). C’est triste parce que a chaque fois que ¢a
rechute, c’'est a la fin. A un moment, je marchais sans rien et du coup je me
sentais mieux parce que j'ai vu tous les efforts, tous les progrés que javais fait
en kiné et le fait que j'arrive a remarcher aussi par moi-méme. J'étais fier. Je me
voyais sur la fin de ce probléme et finalement d’'un coup, on rechute dedans. Ce
n’est pas facile, on n’avait la joie d’avoir réussi et puis d’'un coup, on sait que tous
nos efforts ont été foutus en l'air. Il y a eu quelque chose qui a fait que ¢a s’est
dégradé. Moi, j’ai le syndrome d’elher danlos et dés que ¢a allait mieux, je me
faisais quelque chose, je me reblessais et ¢ca remettait toutes mes douleurs a
chaque fois et c’est pour ¢a que ce n’est pas encore guéri. Heureusement, que
jai connu le médecin en janvier qui m’a expliqué que pour que ¢a se guérisse...
avant on ne mettait pas de genouillére, parfois on disait que c’était mental, il fallait
pas que l'on bloque l'articulation, ce qui parait en soit normal mais la avec le
nouveau médecin que j'ai vu, il m’a expliqué le probleme que si on ne met pas
de genouillére, a chaque fois ¢ca va recommencer parce que je vais me reblesser
donc mon cerveau ne pourra pas passer a autre chose parce que il aura a chaque
fois une douleur qui lui fera rappeler que ... c’est fragile. On a vite des douleurs
a cet endroit. Le fait que je I'ai mise, je ne peux plus me blesser et rien que déja
savoir que je ne peux plus me blesser, physiquement je le ressens, ¢a va mieux.
Je sais que j'ai quelque chose qui m’empéche de me faire mal. Je me sens
protégée.
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Pourquoi penses-tu que la rechute intervienne juste a la fin ?

Parce que I'on ne fait plus attention. On se voit tellement guérir que I'on se
surpasse et je pense que 'on veut aller tellement vite que le cerveau d’un coup,
il reprend sa peur et il dit stop. Maintenant, j’ai compris que si je veux guérir, il
faut vraiment que j’aille doucement. Avant, quand je voyais la fin arriver, je lachais
peut-étre ma béquille un peu trop vite. Je me voyais tellement bien que je me
suis dit c’est bon jarréte de prendre ma béquille, ¢ca va mieux. Je vais pouvoir
reprendre ma vie. Et le fait de forcer trop d'un coup, mon cerveau,
inconsciemment j’ai pris peur d’avoir mal. En moi, je ne le ressentais pas mais
du coup je rechutais. Le fait que cela va trop vite, mentalement ¢a rebloque.

As-tu senti a un moment que tu guérissais plus vite ?

Ouais, a chaque fois vers la fin. Au début, c’est super compliqué, super long et
arrivé vers la fin, je ne sais pas d’'un coup tu pouvais tout réussir. Tu pouvais
passer des deux béquilles a plus rien en I'espace d’'une semaine et je pense que
c’est ¢a l'erreur qu’il ne faut pas faire. On a besoin, les personnes qui ont le
SDRC, ont besoin de comprendre que c’est pas parce qu’'on se sent le faire qu'il
faut le faire. Parce que moi je m’étais senti en forme pour le réussir sauf que
peut-étre psychologiquement mon cerveau n’était pas prét. Si physiquement, je
me sentais bien pour guérie mais psychologiquement c’était pas encore arrivé a
ce stade-la.
Aujourd’hui, je continue en kiné libéral et je vois ¢a aussi avec mon kiné. Par
exemple, je suis arrivé avec deux béquilles la-bas. Et elle m’a dit non tu ne laches
pas tes deux béquilles d’'un coup. On va y aller progressivement, on va prendre
du temps parce que si c’est pour que ¢a rechute encore comme avant, ce n'est
pas utile de gacher tous les efforts que I'on a fait parce que d’'un coup on se sent
mieux parce qu’en fait on ne sait pas forcément si psychologiquement aussi on
est mieux. C’est pour ¢a qu’il vaut mieux aller doucement et bien jusqu’a la fin et
quand on voit que I'on a laché toutes nos aides et que I'on voit que ¢a se passe
bien, la on peut dire que I'on est guéri mais tant que I'on a la moindre douleur
méme si elle vraiment plus faible, il ne faut pas arréter nos appuis d’un coup
parce que sinon on rechute.

As-tu observé des éléments déclencheurs au moment ou tu guérissais plus vite ?

De voir jour aprés jour ce que jarrivais a faire et de la comparer au moment ou
jétais arrivée ce que je ne pouvais pas faire. Moralement, c’est réconfortant. On
se dit que I'on souffre mais on ne souffre pas pour rien. On voit les progrés.
Il'y a un moment ou j'étais mieux, avant mon brevet, je m’étais mis en téte que
pouvoir le réussir, javais besoin d’étre bien physiquement. C’est-a-dire que si
jallais la-bas avec une crise énorme, je ne pouvais pas me concentrer et le fait
que j'avais quelque chose d’'important, je dis pas que j'avais pas de douleur, les
douleurs étaient présentes mais elles étaient beaucoup moins intenses que le
reste du temps



Ces objectifs, tu les réalisés seule ou accompagnée ?

La premiére fois que I'on arrive au centre, on voit le médecin. || nous demande
ce que c’est que notre objectif. La mon objectif, c’était mon voyage scolaire.
J'avais envie d’y aller, javais pas envie d’étre en fauteuil roulant mais I'objectif
n’a pas pu fonctionner. La premiére fois, j'étais avec une kiné avec qui ¢a passait
pas, on ne se comprenait pas donc l'objectif que je m’étais fixé, j'ai méme pas pu
I'avoir. Je ne I'ai pas réussi car je ne me sentais pas assez accompagnée. Tandis
que la, l'objectif de 'année précédente, c’était pouvoir faire ma compétition de
pétanque et javais été beaucoup mieux prise en charge par la personne qui
m’accompagnait a ce moment-la en kiné. La je I'ai réussi. La mon objectif, j’ai pu
I'atteindre, j'ai pu aller a ma compétition en forme. Chose que je ne suis pas slre
que jaurais réussi la premiére fois.

Quelle était la difference entre ces deux prises en charge ?

C’est pas compliqué. C’est I'écoute. Franchement, I'écoute. Il a suffit que mon
autre kiné m’écoute pour que déja ¢a aille mieux parce que la premiére c’était...
je lui disais par exemple « jai mal, jen peux plus, jai mal ». Elle « mais il faut
continuer, continuer, il faut rien lacher, continue, continue » ou alors c’était aussi
des « mais, n’inquiéte pas, ¢a ne te feras rien physiquement » et t'es la... oui...
peut-étre mais la ¢a provoque des douleurs, jen peux plus. Et l'autre kiné, par
rapport a ¢a, quand j'en pouvais plus des douleurs, il me disait « stop, tu arrétes,
tu te reposes, on reprendra aprés ». Rien que la différence entre les deux. Elle
est énorme parce gue on se sent écouté, on se sent soutenu dans la démarche.
On sent que si ¢a va pas, il vont pas nous forcer a aller plus loin. lls vont nous
dire « stop, on pause et on reprendra ». Et du coup, si on comprend que ce n’est
pas un échec parce que la, le fait que la premiére kiné, on allait jusqu’au bout,
sauf que c’est a la fin que je me sentais tellement mal que la chose qu’on avait
fait était un échec. C’était pas réussi parce que c’était fait dans la douleur donc
je ne vais réussir a le refaire aprés si c’est pour avoir mal. Tandis qu’avec l'autre,
javais plus cette idée la en téte. Je me sentais tellement plus soutenue que
méme si on arrivait pas au bout de I'exercice, je n'avais plus cette impression
d’échec. J'ai eu mal mais jai quand méme réussi un petit peu et demain on
recommencera et aprés-demain on recommencera. Et le fait que 'on marque des
pauses aussi, psychologiquement et physiquement, j'arrivai mieux a le faire en
kiné, les exercices que 'on me demandait.

Méme si tu réussis un exercice, si tu sens trop de douleur, tu le vis comme un
echec ?

Oui, par exemple, c’était essayer de me relever dans utiliser mes mains comme
se lever du canapé sans utiliser les mains. Chose que I'on fait chez soi. Et bien
je ne I'ai jamais refait chez moi, tellement javais eu mal en kiné. Puis, jai refait
la méme chose car j'ai du tout reprendre a zéro a cause d’'une nouvelle crise. Le
fait que la cette fois-ci, jai vu en prenant mon temps, j’ai réussi a le refaire aprés
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chez moi. Si je voyais que jarrivais pas, on stoppait. Chez moi, je me suis dit la
méme chose, je fais, si je me fais mal, je stoppe. Mais la premiere fois, j'étais...
je ne sais pas si on peut dire traumatisée car ce n'est pas vraiment un
traumatisme mais plus ou moins. J’avais peur de le refaire chez moi alors que la
deuxieéme fois, ¢ca a été complétement différent. Je I'ai fait en kiné. Méme si on
ne I'a pas réussi du premier coup, on I'a refait plusieurs fois et apres chez moi, je
I'ai refait par moi-méme parce que je me disais que si je pouvais faire méme si
ca devait prendre aussi du temps pour réussir a le faire & la maison ben ca
prendrait du temps. Et |a, c’était plus un échec car du coup j'essayai alors que la
premiére fois, c’était un échec parce chez moi je le refaisais pas.

Veux-tu rajouter quelque chose ?

Nous les patients qui avons ¢a, nous avons besoin que vous soyez la pour
essayer de nous comprendre. Il faut qu’on essaye de nous écouter plus parce
que c’est finalement avec I'écoute que nous on va réussir physiqguement et
psychologiquement a guérir. Donc, moi je pense que c’est la seule chose que
jaimerai que I'on retienne de tout ¢a.

Entretien de Soléne

Est-ce que tu avais peur de la douleur en venant en séance de kiné ?

Un peu oui. Certains comprenaient pas qu'on pouvait avoir mal. lls disaient que
I'on ne sentait pas. lls ne comprenaient pas qu'on pouvait avoir mal méme si l'on
ne sentait pas. Certains kinés.

Ca te génait beaucoup ?

Je sentais pas quand I'on me touchait mais il y avait des pics de douleur. lls
disaient "elle ne sent pas, elle a pas mal !"

Sentais-tu que certains jours tu avais plus mal, certaines activités te faisais plus
mal ?

Oui
Comment expliques-tu cela ?

Un peu le moral qui fait qu'on a plus que d'autres. Méme la quand je suis un peu
énervée, je sens ma cheville méme toujours. Et de peur, qu'ils me fassent mal.

Pourquoi a ton avis, ton moral influe sur la douleur ?

Parce que la maladie, c'est aussi un peu psychologique. Quand on est malade,
on est moins bien quand on a pas le moral. J'ai remarqué que quand j'étais plus
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heureuse que d'autres jours, j'avais moins mal, pas forcément moins mal mais j'y
prétais moins attention. Les autres jours, quand je n'allais pas trop bien, j'avais
plus mal que les autres jours.

Le fait de comprendre cela t'aidait a mieux gérer la douleur ?

Oui, un petit peu. Pas tout le temps. J'essayai de ne pas trop penser au fait que
j'avais mal et faire d'autres activités

Est-ce que tu comprenais les raisons de la douleur ?
Non.

Penses-tu que si I'on t'avait expliqué les raisons de la douleur, tu aurais mieux
capable de gérer ta douleur ?

Je ne sais pas du tout. Peut-étre.
As-tu senti que ta guérison progressait linéairement ou plutdt en dents de scie ?
Plutot avec des hauts et des bas.

Peut-étre parce que je ne rentrais pas car j'avais les deux jambes bloquées en
extension. Et du coup, je n'étais pas a 100%, la sécu disait que j'allais guérir donc
je n'avais pas le droit de taxi donc je ne pouvais pas rentrer a la maison.

Donc le fait de pas voir trop ma famille, joue aussi. Ca allait moins vite. Si j'étais
plus a la maison, j'aurais été un peu plus vite. Je suis resté 3 ou 4 mois sans voir
ma famille.

Comment juges-tu ton implication au niveau de la rééducation ?
Je faisais tout pour réussir a remarcher.

Est-ce que tu cherchais ensemble avec les thérapeutes des solutions pour
résoudre tes problémes de la vie quotidienne ?

Pour dormir je n'arrivais pas a trouver de positions sans me faire mal. J'avais
trouvé avec l'ergo de mettre un coussin entre mes jambes pour éviter les
frottements de jambes ou pour éviter le contact avec la couette. J'arrivai a dormir
un peu mieux.

Sentais-tu qu'en trouvant des solutions, tu progressais plus vite ?

Oui, peut-étre un petit peu. Le matin quand je me levais avec la douleur,
forcément la journée cela continuait alors que quand j'avais moins mal apres ¢ca
allait mieux. Je me réveillais pas trop avec la douleur tout de suite.

Trouver toi-méme la solution influait sur ton moral ?
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Oui, des fois. Du moment que ca allait mieux [peu importe qui proposait la
solution].

As-tu senti a un moment que tu guérissais plus vite ?

La premiére fois que j'ai eu I'algodystrophie, j'ai eu un protocole, ¢a m'a beaucoup
aidé, ces médicaments ont bien marché. Quand j'ai pu retourner la troisieme fois
[séjour] a la maison. Ca commencait a allait un peu plus vite car je voyais mes
parents, ma sceur alors que quand j'étais restée enfermée pendant longtemps ¢a
avancait moins bien.

Il y avait-il un manque de confiance envers les thérapeutes ?

Tout le monde ne connait pas la maladie, ce qui est normal. Tout le monde ne la
comprend pas de la méme maniére comme les infirmiers qui ne peuvent pas
comprendre ce que nous ont a. Les médecins, certains comprennent mais pas
tous.

Ca m'énervait et je ne répondais pas et je me renfermai et je restais plus seule
et j'avais encore plus mal. Je sentais que la douleur était plus forte car ca
m'énervait qu’ils ne comprennent pas et certains croyaient que I'on ment, que
c'est psychologique, que I'on fait exprés pour avoir I'attention des autres.

En fait, non pas du tout, on ne contr6le pas. J'étais en colere contre tout le monde
méme les gens qui comprenaient. C'était un tout, un peu trop. Trop d'émotions.
La douleur devenait de plus en plus forte.

Qu'as-tu fait dans ces moments-la ?

Je restais seule. A Perharidy, c'est bien car il y a la plage, on peut sortir. Je sortais
souvent et je parlais a personne mais ¢a n'allait pas toujours mieux. Ca dépendait
de la journée, de la fatigue.

Penses-tu qu'il y avait des éléments déclencheurs ?

J'étais beaucoup sous calinox, les kinés me faisaient marcher sous calinox.
Jarrivais a faire les exercices que je n'arrivais pas a faire quand j'étais
consciente. Quand on essaie de me bouger la jambe, ¢ca me bloquait de peur
d'avoir mal. Tandis que quand j'avais le calinox, j'étais moins consciente que I'on
me bougeait la jambe, j'avais moins I'appréhension. La premiére fois, je n'arrivais
pas a me détendre, ¢ca a marché au bout de la 3 ou 4eme fois, je m'étais mis un
peu téte que ¢a allais pas me faire mal. J'avais un peu envie de retourner a I'école
a ce moment-la. J'en avais marre, 3-4 mois la-bas sans aucune amélioration et
J'avais envie de rentrer chez moi. J'étais content que ¢a ait marché, j'ai pu rentrer
le weekend d'apres.

En ce faisant des petits objectifs, pas des grands pas non plus car j'ai essayé et
je suis vite redescendue.
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Quelles étaient tes objectifs ?

Comme de plier ma jambe, de rentrer en voiture, d'essayer de faire mes transferts
dans mon lit toute seule, aller aux toilettes toute seule, c'est un grand pas aussi.
De prendre ma douche.

Quelles autres choses t'ont aidée ?

De reprendre les activités parce qu'avant j'étais beaucoup sportive et jai
beaucoup travaillé avec le médecin pour lui demander de faire du sport mais lui
ne voulait pas et aprés quand ils ont accepté, javais été faire du ping-pong et
j'avais demandé un tabouret pour pas poser mes jambes par terre en méme
temps que le ping-pong et je voyais mes jambes. Elles ne bougeaient pas mais
elles se posaient au sol, elles ne restaient plus en l'air. Faire des activités que
j'aime bien, penser a autre chose, ¢a diminuait la douleur et me permettait de
faire des activités que je ne pouvais pas faire en restant allongée en regardant
mes jambes.

Pratiquer une activité plaisante te transporter dans un état d'esprit différent ?

Je ne pensais pas a la douleur et & ce que mes jambes pouvaient faire. Comme
si je les avais oubliés du coup elles pouvaient faire ce qu'elles voulaient. Si j'étais
consciente d'étre sur un tabouret, mes jambes n'allaient pas au sol parce que je
les regardais. Si je ne les regardais et que faisais du coloriage par exemple, elles
le faisaient d'elle-méme [se plier]. C'était pas sur commande mais le fait de faire
autre chose permet d'oublier la douleur. Cela fait un peu plus que si tu forces.

C'est important pour toi de couper, ne pas étre trop dans le médical pour arréter
d'y penser ?

Quand ma famille venait me voir, je promenais mon chien et j'enlevais mes cale-
pieds pour essayer gue mes jambes se plient toutes seules. Ca ne marchait pas
tellement mais ¢a descendait un petit peu quand méme et je pouvais mettre mes
cale-pieds un petit peu plus bas. Quand on sort du médical, on se sent mieux.

Penses-tu avoir progressé plus pendant ou en dehors des séances ?

Ma derniére rechute, j'étais 4 mois sans rentrer a la maison, ¢a n'a pas tellement
avanceé.

Deux mois apres, je rentrais a la maison pour avoir les jambes pliées. Et apreés,
ils ne voulaient plus me garder la-bas car ¢ca n‘avancait pas, du coup, ils m'ont
laché a la maison et je devais retourner a I'école un petit peu et j'avais 2 a 3 fois
par semaines, quelques jours a Perharidy et en fait j'ai tout fait & la maison toute
seule.
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Le médical, au bout d'un moment c'est chiant, de les avoir tous sur le dos. J'en
avais un peu marre au bout de 4 ans de les voir toute la journée (rires)... méme
s’ils sont gentils !

Qu'est-ce gu'ils faisaient pour que tu penses qu'ils soient gentils ?
Rien de spécial mais ils ne sont pas méchants... enfin certains. Il y en a d'autres...

La premiére fois a Perharidy, il y avait un infirmier qui m'enlevait mon fauteuil et
me disait "Si tu veux aller manger, tu y vas avec tes béquilles". Du coup, je n'allais
pas manger car je ne pouvais pas poser mon pied par terre.

Quelque chose t'a surprise dans ta rééducation ?

Au départ, je n‘avais qu'une jambe qui était tendue. Le pied qui était de travers.
Un spécialiste de I'algodystrophie m'a a peu pres dit que ca allait passé sur l'autre
jambe parce que c'est la maladie qui est trop forte. Et une semaine apres, c'était
sur le devant [de I'autre jambe]. Je sentais sur l'autre pied que j'avais de plus en
plus mal en haut de la cheville méme si je pouvais la bouger.
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Larreur Sébastien

Intérét de [I'éducation thérapeutique dans le Syndrome
Douloureux Régional Complexe pédiatrique

Le SDRC pédiatrique est une affection douloureuse, invalidante et souvent
chronique. Sa rééducation demeure longue et ambigué. L’objectif de ce
mémoire est de déterminer les raisons de cette complexité et d’identifier les
difficultés ainsi que les stratégies d’adaptation efficaces trouvées par les
patients au travers d’entretiens semi-directifs.

La connaissance des mécanismes de la douleur, la gestion des émotions,
la distraction, la formulation d’objectifs et la qualité de I'écoute du thérapeute
sont des notions évoquées mais partiellement comprises.

L’éducation thérapeutique posséde le potentiel d’optimiser ces stratégies
afin de réduire la douleur et le temps de rééducation tout en améliorant
'implication des patients et renforgant leurs relations avec les thérapeutes.

Pediatric CRPS is a painful, disabling and often chronic condition. Its
rehabilitation remains long and ambiguous. The objective of this dissertation
is to determine the reasons for this complexity and to identify the difficulties
as well as the effective coping strategies found by patients through semi-
structured interviews.

Knowledge of the mechanisms of pain, management of emotions,
distraction, formulation of objectives and the quality of listening by the
therapist are concepts mentioned but only partially understood.

Therapeutic education has the potential to optimize these strategies to
reduce pain and rehabilitation time while improving patient engagement and
strengthening relationships with therapists.

Mots clés : Syndrome Douloureux Régional Complexe — Pédiatrie —
Education thérapeutique — Douleur chronique

Keywords : Complex Regional Pain Syndrome — Pediatrics — Therapeutic
education — Chronic pain
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