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Listes des abréviations

ACE : Association Canadienne des Ergothérapeutes, qui se traduit en anglais CAOT :

Canadian Association of Occupational Therapists

AINS : Anti-inflammatoire Non Stéroidien

ANFE : Association Nationale Francaise des Ergothérapeutes
EVA : Evaluation Visuelle Analogique

IASP : International Association for the Study of Pain

CRPS : Complexe Regional Pain Syndrome

OMS : Organisation Mondiale de la Santé qui se traduit en anglais WHO : World Heath

Organization
SDRC : Syndrome Douloureux Régional Complexe
SFETD : Société Francaise d’Etude et de Traitement de la Douleur

WFOT : World Federation of Occupational Therapists
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Introduction
Situation d’accroche :

A I’age de 10 ans, a la suite d’un traumatisme, un Syndrome Douloureux Régional
Complexe (SDRC) s’est développé au niveau de mon pied gauche. Impossible pour moi de
poser mon pied au sol sans ressentir une douleur insoutenable. Apres plusieurs mois d’errance
médicale, le diagnostic a été posé, c’était une « algodystrophie ». 18 mois de douleur,
d’alternance entre 1’utilisation de cannes anglaises et d’un fauteuil roulant, 18 mois sans
pouvoir descendre dans la cour de récréation, 18 mois sans pouvoir reprendre la danse, 18
mois de stress pour ma famille, 18 mois de s€ances de kinésithérapie a domicile puis la
douleur s’est atténuée petit a petit et il ne m’est resté aucune séquelle. 10 ans plus tard, on me
demande de choisir un sujet a étudier dans le cadre de mon mémoire de fin d’études en
ergothérapie et je ressors ce souvenir de ma mémoire pour le mettre a profit : je veux pouvoir
aider les personnes qui connaissent une situation semblable a la mienne.

Le Syndrome Douloureux Régional Complexe se définit comme une « affection
douloureuse caractérisée par une intensité de la douleur disproportionnée par rapport au
traumatisme ou au Sstimulus provoquant la douleur et associée a une grande variété de
changements autonomes, trophiques et moteurs » (traduit de Baerg, et al., 2022). C’est un
syndrome long, douloureux et particuli¢rement mal connu et mal diagnostiqué chez I’enfant
qui entraine d’importantes limitations d’activités et impacte 1’ensemble du cercle familial
(Accadbled, 2019). L’ergothérapeute, spécialiste du lien entre les activités et la santé (ANFE)
a un role a jouer dans I’accompagnement des enfants ayant un SDRC, « Les ergothérapeutes
posséedent les connaissances, les compétences et [’expertise pour aborder la gestion de la
douleur » (ACE, 2012). Or, il existe aujourd’hui trés peu d’écrits sur la prise en charge du
SDRC chez I’enfant et encore moins sur le rdéle de I’ergothérapeute dans cet
accompagnement. [’ergothérapeute cherche encore a s’imposer dans la prise en charge de la
douleur chronique autant chez les adultes que les enfants. Aucun consensus sur les prises en
charge ergothérapiques de la douleur chronique n’existe en France alors que ’ergothérapeute
est treés présent aupres de ce public au Royaume-Uni et au Canada (ACE, 2012 ; Goebel, et
al., 2018). Le role de I’ergothérapeute auprés de ce public n’est pas bien identifig,
I’ergothérapie n’est citée ni dans les recommandations de I’Organisation Mondiale de la Santé
(OMYS) ni dans celles de la Haute Autorité¢ de Santé (HAS) concernant la prise en charge des
enfants avec une douleur chronique. Quels sont donc les moyens dont dispose
I’ergothérapeute pour agir sur la douleur chronique chez I’enfant ayant un SDRC ?

Ce mémoire d’initiation a la recherche en ergothérapie aura donc pour but d’identifier

les moyens d’intervention que peuvent utiliser les ergothérapeutes pour accompagner des
1



enfants ayant un SDRC sur la gestion de leur douleur chronique. Apres avoir rappelé les
caractéristiques du SDRC-1 chez I’enfant, nous étudierons les moyens de I’ergothérapeute
pour accompagner un enfant dans la gestion de sa douleur chronique puis nous nous

intéresserons plus particulierement a la technique de 1’activity pacing.

Problématique : Quels moyens d’intervention un ergothérapeute peut-il utiliser pour

accompagner un enfant ayant un SDRC-1 pour gérer sa douleur chronique ?

PARTIE THEORIQUE
1¢r¢ partie : Le SDRC-1 chez I’enfant
1. Définition et étiologie

D’abord décrit en 1864 a la suite de 1ésions nerveuses chez les soldats de la guerre de
Sécession, le Syndrome Douloureux Régional Complexe (SDRC) a seulement été reconnu en
France et chez I’enfant dans les années 1970 (Accadbled, 2019). De nombreuses appellations
ont ¢ét¢ données a cette pathologie « Algodystrophie », « Atrophie de Sudeck », « dystrophie
sympathique réflexe », « dystrophie neurovasculaire réflexe », « syndrome épaule-main » ou
encore « causalgie » (Goebel, et al., 2018). Mais en 1994, 1’Association Internationale pour
I’Etude de la Douleur (IASP) a remplacé ces terminologies par celle de Syndrome
Douloureux Régional Complexe (SDRC) (Mersky & Bogduk, 1994). Nous distinguons les
SDRC de type 1 survenant aprés un événement traumatique nociceptif et le SDRC de type 2,
anciennement appelé causalgie, résultant d’une lésion nerveuse. Les autres caractéristiques
cliniques sont communes au 2 types de SDRC (Khalfaoui, et al., 2014). Nous allons nous

intéresser dans cette ¢tude au SDRC de type 1 chez I’enfant.

2. Epidémiologie

Selon une étude de De Mos, le taux d’incidence européen de SDRC est de 20—
26/100,000 personnes par an en comptant les adultes et les enfants (de Mos, et al., 2007). En
France, le taux d’incidence du SDRC n’est connu ni chez 1’adulte ni chez 1’enfant mais reste
rare. L’incidence annuelle en pédiatrie a été estimée a 1,2/100 000 selon une étude de
surveillance écossaise (Abu-Arafeh & Ishaq, 2016) et a 1,14/100 000 personnes selon une
étude de surveillance canadienne (Baerg, et al., 2022). Chez ’enfant 85,9% des cas observés
concernent des filles. Le SDRC apparait dans la majorité durant la préadolescence a un age
moyen entre 12 et 13 ans selon les études. Dans 89% des cas, les enfants sont atteints aux
membres inférieurs. Le site douloureux est le plus souvent unique mais peut étre bilatéral ou
multiple (Accadbled, 2019 ; Baerg, et al., 2022 ; Tan, Zijlstra, Essink, Goris, & Severijnen,
2008).



3. Physiopathologie

Le mécanisme physiopathologique du SDRC n’a pas encore été élucidé mais certains
mécanismes font I’objet d’hypothéses concernant son apparition et son maintien (Tan,
Zijlstra, Essink, Goris, & Severijnen, 2008). L une des hypothéses suggere une hyperactivité
du systéme nerveux sympathique. En effet, dans le cas d’'un SDRC, on observe une activité
sympathique anormale qui entraine la majoration d’un cedéme et une hyperalgie provoquant a
son tour, une seconde réponse du systeme sympathique et qui participerait a la mise en place
d’un cercle vicieux de la douleur (Vincent & Wood, 2008). D’autres études ont développé des
hypothéses sur le réle des mécanismes inflammatoires neurogénes et de la sensibilisation
centrale dans I’apparition du syndrome (Janig, 2002). Enfin, une autre hypothése suggere
qu’une prédisposition psychologique peut participer a la genese du SDRC (Janig, 2003). Bien
que chez I’adulte de nombreuses études aient réfuté cette hypothése (Beerthuizen, Stronks, &
Huygen, 2011 ; Beerthuizen, Van 't Spijker, Huygen, Klein, & Rianne, 2009), chez 1’enfant,
I’anxiété, la somatisation et les problémes familiaux et scolaires pourraient jouer un role dans

I’apparition et le maintien du SDRC (Vescio, et al., 2020).

4. Diagnostic et symptomes

Bien qu’ils ne soient pas validés pour les enfants (Baerg, et al., 2022), le diagnostic du
SDRC de type 1 et 2 est réalis¢ comme pour les adultes grace aux critéres de Budapest
visibles en Annexe 1 (Harden, et al., 2010). Chez I’enfant, les circonstances diagnostiques et
les signes cliniques sont différents de I’adulte. Le diagnostic de I’enfant est encore souvent
méconnu, un phénomene d’errance médicale et un retard de diagnostic sont souvent retrouvés
dans les familles. Les patients et leurs proches doivent alors subir de nombreux examens
complémentaires inutiles et des prises en charges thérapeutiques inadaptées (Accadbled,
2019). Or, un diagnostic plus rapide est associ¢ a une récupération plus favorable pour les
enfants (Baerg, et al., 2022). A ce jour, aucun examen d’imagerie n’a ét¢ validé comme test
diagnostic suffisamment fiable (Schiirmann, et al., 2007), les techniques d’imagerie sont
utilisées pour €éliminer les diagnostics différentiels (Annexe 2).

Le symptdme principal et obligatoire du SDRC est la présence d’une douleur continue,
spontanée ou disproportionnée face a I’événement nociceptif initial (Baerg, et al., 2022). Elle
est décrite comme sévére, constante et profonde (Vincent & Wood, 2008). Chez I’enfant elle
est particulierement élevée, le score moyen donné a I’Echelle Visuelle Analogique de la
douleur (EVA) est de 7 pour les enfants alors qu’il est de 4 pour les adultes (Tan, Zijlstra,

Essink, Goris, & Severijnen, 2008). La douleur est exacerbée par la mobilisation, la mise en



charge, I’effleurement ou un stress émotionnel et n’est pas soulagée par les antalgiques usuels
(Accadbled, 2019).

Chez I’adulte comme chez I’enfant, le SDRC se définit aussi par des symptomes et
des signes cliniques appartenant a 4 catégories différentes selon les critéres de Budapest : les
troubles sensoriels (présence d’une hyperpathie ou allodynie), les troubles sudomoteurs
(cedeme et augmentation de la sudation), les troubles vasomoteurs (asymétrie de température
et anomalie/asymétrie de la coloration cutanée) et enfin les troubles moteurs et trophiques
(diminution de la mobilité, limitation de 1’amplitude articulaire, dysfonctionnements moteurs
a type de faiblesse, tremblements ou dystonie, et troubles de la peau pouvant paraitre brillante
ou seche, les ongles sont cassants et comme les poils, poussent plus rapidement). La
diminution de la mobilisation peut conduire a une amyotrophie. Pour retenir le diagnostic de
SDRC, il faut retrouver des symptomes a I’anamneése dans au moins 3 des 4 catégories et
objectiver des signes cliniques appartenant a au moins 2 de ces catégories. Enfin, le diagnostic
de SDRC est posé si aucun autre diagnostic ne peut expliquer de maniére plus convaincante
les symptomes et les signes cliniques de la personne (Harden, et al., 2010).

La particularit¢ du SDRC chez une population pédiatrique est qu’il se déclare le plus
souvent aprés un traumatisme mineur comme une fracture ou une entorse. Les enfants ont par
ailleurs, une atteinte plus fréquente au membre inférieur. Le membre affecté est plutdt froid
avec une coloration bleue de la peau et ne présente pas ou peu d’cedéme (Baerg, et al., 2022 ;
Tan, Zijlstra, Essink, Goris, & Severijnen, 2008). Chez 1’enfant, il n’existe pas d’alternance
entre une phase « chaude » et une phase « froide » comme chez 1’adulte, le SDRC se présente
directement sous une forme similaire a la phase « froide » de I’adulte (Tan, Zijlstra, Essink,
Goris, & Severijnen, 2008). En général, en pédiatrie, 1’évolution du SDRC est spontanément
favorable mais sa durée ne peut pas €tre déterminée ; elle varie en moyenne entre 6 et 24 mois
(Khalfaoui, et al., 2014). Cependant, les rechutes sont trés fréquentes et concernent environ

1/3 des enfants (Tan, Zijlstra, Essink, Goris, & Severijnen, 2008).

5. Traitements et principes de la prise en charge

La prise en charge de I’enfant ayant un SDRC se déroule en ambulatoire dans un
premier plan mais une hospitalisation est proposée lorsque les douleurs sont trop intenses ou
entrainent un retentissement trop important (Dugué, 2020). Il n’existe pas de traitement
curatif (Tran, Duong, Bertini, & Finlayson, 2010) et les 4 piliers de la prise en charge sont le
soulagement de la douleur, la rééducation physique, I’accompagnement psychologique et
I’éducation thérapeutique de I’enfant (Goebel, et al., 2018 ; Khalfaoui, et al., 2014).

L’ approche est interdisciplinaire (Vescio, et al., 2020) pour traiter tous les aspects et la
4



complexité du syndrome. L’équipe interdisciplinaire accompagne l’enfant, lui apporte un
diagnostic et des informations claires, 1’aide a fixer des objectifs réalistes et inclue ses
proches dans sa prise en charge (Goebel, et al., 2018).

Le soulagement de la douleur permet la participation de I’enfant a la rééducation
physique et a ses activités quotidiennes (O'Connell, Wand, McAuley, Marston, & Moseley,
2013). Les mémes traitements antalgiques que pour I’adulte ayant un SDRC sont aussi utilisés
et adaptés aux enfants. Plusieurs traitements sont utilisés : les Anti-inflammatoires non
stéroidiens (AINS), les corticostéroides (Wilder, et al., 1992), les inhibiteurs des radicaux
libres de I’oxygéne (Ministere de la Sant¢ et des Services Sociaux, 2015),
I’immunomodulation contre les douleurs neuropathiques (Ministére de la Santé et des
Services Sociaux, 2015), des traitements antalgiques adjuvants (Low, Ward, & Wines, 2007),
des opioides (Cooper, et al., 2017), les blocs d’anesthésie loco-régionale (Zernikow, Wager,
Brehmer, Hirschfeld, & Maier, 2015), Iutilisation d’emplatres de lidocaine® (Derry, Wiffen,
Moore, & Quinlan, 2014) et la neurostimulation transcutanée (Accadbled, 2019). Le SDRC
chez I’enfant est similaire a celui de 1’adulte par de nombreux aspects mais montre une
différence majeure dans son traitement car il réagit beaucoup mieux aux moyens dits
« conservateurs » (éducation, psychothérapie et rééducation) qu’aux médicaments. Le
traitement devrait donc commencer avec le moins de traitements invasifs que possible puis
progresser petit a petit vers des techniques plus invasives quand les thérapeutiques
conservatives échouent (Stanton-Hicks, et al., 1998).

La rééducation fonctionnelle chez 1’enfant a pour objectif de maintenir ou restaurer
’utilisation du membre douloureux au quotidien et de réduire la kinésiophobie (Société
Francaise d'Etude et de Traitement de la Douleur, 2019). Les séances doivent commencer des
le début de la prise en charge car le membre douloureux ne doit pas étre immobilisé
(Khalfaoui, et al., 2014). De plus, une prise en charge précoce favorise une bonne évolution
du SDRC (Khalfaoui, et al., 2014). Néanmoins, il est important d’éviter les mobilisations
douloureuses car la rééducation ne doit pas étre délétére (Accadbled, 2019).

Le SDRC se développe souvent chez les enfants ayant un contexte psychique
particulier, sans psychopathologie majeure mais une histoire de vie difficile (Accadbled,
2019). De plus, la douleur peut étre mal comprise par I’entourage de I’enfant, ce qui rend la
pathologie plus difficile a vivre. Un accompagnement psychologique leur est donc souvent
proposé (Accadbled, 2019).

Enfin, I’éducation de I’enfant ayant un SDRC et de sa famille fait partie intégrante de
la prise en charge. Elle permet a I’enfant une meilleure compréhension de sa pathologie, une

meilleure adhésion au traitement et aux différentes prises en charges, de le rassurer et de lui
5



apprendre 1’autogestion de ses symptomes (Sociét¢ Francaise d'Etude et de Traitement de la
Douleur, 2019). 1l est essentiel d’éduquer également les parents. De plus, les enfants ayant un
SDRC présentent des niveaux de handicap souvent plus €levés que pour les autres pathologies
pédiatriques avec des douleurs chroniques, ce qui augmente la dépendance de I’enfant a ses
parents (Logan, et al., 2013). Les parents sont également informés et accompagnés pour qu’ils

vivent au mieux la pathologie et sachent comment se comporter a 1’égard de leur enfant

(Accadbled, 2019).

6. Impact dans la vie quotidienne de I’enfant

Le retentissement fonctionnel du SDRC-1 sur I’enfant est le plus souvent majeur dans
tous les domaines de sa vie : perte d’autonomie, troubles du sommeil, anxiété, dépression,
altération des liens sociaux et familiaux et absentéisme scolaire (Dugué, 2020). En effet, la
douleur limite chaque mouvement du membre affecté et impacte le jeune dans tous ses
domaines d’activités. Selon une étude canadienne sur des enfants ayant un SDRC-1 : 93% des
participants ont constaté un impact négatif de leurs symptomes sur 1’activité physique, 54,2%
sur leur sommeil, 54% sur leurs activités sociales, 50% sur leur humeur, 40.5% sur leur role
familial et 30% sur leur scolarité (Baerg, et al., 2022). La majorité ne peuvent plus mettre de
poids sur le membre inférieur touché et utilisent des cannes anglaises ou un fauteuil roulant
pour se déplacer (Sethna, Meier, Zurakowski, & Berde, 2007). Enfin, leur qualité de vie a été
définie comme significativement plus basse que chez les enfants sains selon I’étude de Bayle-
Iniguez (Bayle-Iniguez, et al., 2015). La douleur agit sur celui qui en souffre mais également
sur tout son entourage familial et social. En effet, les plaintes multiples et 1'aide quotidienne
apportée a D’enfant dans ses activités quotidiennes peuvent provoquer 1’épuisement des

aidants et particulierement des parents (Accadbled, 2019).

Ainsi, le SDRC-1 est une pathologie trés handicapante pour I’enfant et pour sa
famille. La douleur, symptome principal, a d’importantes répercussions sur les activités
quotidiennes de I’enfant. Nous allons maintenant étudier le rdle et les moyens de

I’ergothérapeute dans la gestion de cette douleur.

2¢me Partie : L’intervention de I’ergothérapeute sur la douleur chronique auprés
des enfants ayant un SDRC-1

1. Définitions de la douleur chronique

Le symptome principal du SDRC est la présence d’une douleur sévere, continue, profonde
et disproportionnée (Vincent & Wood, 2008). Selon I’International Association for the study
of Pain (AISP), la douleur se définit comme « une expérience sensorielle et émotionnelle

desagréable associée, ou ressemblant a celle associée a une lésion tissulaire réelle ou
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potentielle. » (traduit de Merskey & Bogduk, 1994). D’apreés I’IASP, elle est toujours une
expérience subjective qui peut étre influencée a des degrés divers par des facteurs
biopsychosociaux. Elle ne se réduit pas a une activité des voies sensorielles. Le rapport a la
douleur se construit a travers nos expeériences de vie mais doit toujours étre respecté. Enfin,
elle peut avoir des effets négatifs sur le bien-étre social et psychologique de I’individu
(Merskey & Bogduk, 1994). Cette définition souligne que la douleur est un phénomene
complexe qui n’est pas une expérience isolée mais liée a un contexte, aux croyances et a 1’état
émotionnel de la personne. Il est important de noter que chaque personne a un ressenti
douloureux qui lui est propre et qui doit étre pris en compte, accepté et respecté. Toute
personne est légitime de ressentir cette sensation, qu’une 1ésion tissulaire soit apparente ou
non (Haute Autorité de Santé, 2008). La fonction premiére de la douleur aigué est d’étre un
signal d’alerte signalant un danger pour le corps, elle s’atténue apres un traitement approprié.
Cependant, certaines douleurs sont plus difficiles a traiter (Haute Autorité de Santé, 2008),
une douleur est dite « chronique » lorsqu’elle persiste ou réapparait pendant plus de 3 mois
(World Health Organization, 2020). Elle entraine chez [I’enfant douloureux, une
incompréhension, du stress, perturbe ses capacités et participe a I’établissement d’un cercle

vicieux de la douleur chronique (Accadbled, 2019).

2. Le cercle vicieux de la douleur

Selon Vlaeyen, « La douleur est une expérience courante et universelle a laquelle on
souhaite échapper le plus rapidement possible. » (Vlaeyen & Geert, 2009). Ainsi, le patient
ayant un SDRC a tendance a craindre la douleur et évite alors le mouvement, c’est la
kinésiphobie. Elle recouvre 3 types de peur : de la douleur, du mouvement et de 1’aggravation
de la Iésion actuelle (Vlaeyen & Geert, 2009). Or, cette kinésiophobie méne 1’enfant a des
conduites d’évitement, d’hypervigilance et d’anticipation de la douleur conduisant a une
diminution de son engagement dans ses activités et a une perte de ses capacités fonctionnelles
pouvant étre mal interprétée et engendrer a son tour davantage de peur (Vlaeyen & Geert,
2009). L’enfant se retrouve ainsi enfermé¢ dans un cercle vicieux particulierement

handicapant.



CHILD/ADOLESCENT
INJURY OR ILLNESS

DISABILITY
/ RECOVERY

ESCAPE AND AVOIDANCE
BEHAVIOUR CHILD/ADOLESCENT PAIN
EXPERIENCE

s \ l CONFRONTATION
CHILD/ADOLESCENT
FEAR OF PAIN AND PSYCHOLOGICAL
PAIN-RELATED ANXIETY RESPONSES
\ LOW FEAR
. CAREGIVER PSYCHOLOGICAL CAREGIVER PAIN
+> RESPONSES MANAGEMENT BEHAVIORS

Figure 1:Modele pédiatrique de la peur-évitement de la douleur chronique (Asmundson, Noel, Petter, & Parkerson, 2012)

Selon Asmundson et al., chez I’enfant, les conduites d’évitement peuvent étre renforcées
par les comportements de 1’entourage face a la douleur (Figure 1) (Asmundson, Noel, Petter,
& Parkerson, 2012). D’autre part, une activité excessive aggrave la douleur chronique chez le
patient ayant un SDRC dont la douleur est exacerbée par la mobilisation (Accadbled, 2019).
L’un des buts de la prise en charge en ergothérapie est de briser ce cercle vicieux en amenant

I’enfant a reprendre une activité progressive tout en apprenant a gérer sa douleur (Hill, 2016).

3. Définition de ’ergothérapie

L’ergothérapeute est un professionnel de santé spécialiste du rapport entre 1’activité et la
santé. Il intervient dans le processus d’adaptation, de réadaptation et d’intégration sociale
aupres des personnes qui éprouvent des difficultés dans la réalisation de leurs occupations. 11
aide ses patients a s’engager dans leur vie quotidienne a travers leurs activités signifiantes et
significatives de maniére sécurisée, autonome, indépendante et efficace (ANFE, s.d.).
L’ergothérapeute participe aussi au développement d’une société juste et inclusive pour que
chaque personne puisse participer, selon son potentiel, a ses occupations quotidiennes
(Townsend & Polatajko, 2007). Les occupations sont « un ensemble d’activités et de taches
de la vie quotidienne auxquelles les individus et les différentes cultures donnent un nom, une
structure, une valeur et une signification. L ’occupation comprend tout ce qu’une personne
fait pour prendre soin d’elle (soins personnels), se divertir (loisirs) et contribuer a [’édifice
social et économique de la communauté (productivite)» (ACE, 2012). C’est I’objet

d’expertise de I’ergothérapeute (ACE, 2012).



4. Role et légitimité de Pergothérapeute dans la prise en charge de la

douleur chronique.

En dépit des théories fondamentales de I’ergothérapie montrant son intérét dans ce
domaine, les ergothérapeutes ont du mal a trouver leur place dans la gestion de la douleur
chronique, tant chez les adultes que chez les enfants et notamment en France. Il existe un
manque de compréhension des autres professionnels de santé qui ne connaissent pas le role
que peut avoir un ergothérapeute dans ce secteur (Skjutar, Schult, Christensson, &
Miillersdorf, 2010). Pourtant, la douleur a des répercussions sur tous les aspects de
I’occupation de la personne et selon Townsend «le premier réle de rendre possible
["occupation constitue une condition nécessaire et suffisante pour pratiquer l’ergothérapie »
(traduit de Townsend & CAQOT, 1997). De plus, selon les recommandations de I’IASP, la
douleur doit étre prise en charge dans sa complexité et sa globalit¢ par une approche
biopsychosociale, or celle-ci est trés utilisée en ergothérapie (Mersky & Bogduk, 1994). Par
conséquent, d’aprés 1’Association Canadienne des Ergothérapeutes (ACE), «les
ergothérapeutes possedent les connaissances, les compétences et |’expertise pour aborder la
gestion de la douleur aupres des clients individuels, de méme qu’aux échelles communautaire
et politique. » (ACE, 2012). Plusieurs ¢tudes publiées dans la revue « Pain » ont montré la
nécessité de I’ergothérapie, associée a de la kinésithérapie, dans le traitement de la douleur,
dans la restauration de la mobilité et dans la réduction de ’ankylose (Oerlemans, Goris, de
Boo, & Oostendorp, 1999). L’étude de Rome réalisée exclusivement aupres d’adultes, montre
que dans le cadre d’un SDRC, un accompagnement en ergothérapie associ¢ a de la
kinésithérapie apporte un réel bénéfice dans la récupération des activités essentielles a la vie
quotidienne comparé aux patients ayant seulement été traités par de la kinésithérapie (Rome,
2016). Enfin, les preuves actuelles suggerent que I’ergothérapie est essentielle dans la prise en
charge de la douleur chronique et devrait étre davantage inclue dans le traitement des enfants
ayant un SDRC (Harrison, et al., 2019).

Pour I’adulte comme pour I’enfant, aprés avoir évalué la personne a I’aide d’outils
spécifiques et standardisés (Ministére de la Santé et des Services Sociaux, 2015),
I’ergothérapeute accompagne la personne douloureuse chronique pour qu’elle progresse dans
son autonomie et son indépendance, se réengage dans ses occupations et restaure un équilibre
occupationnel dans son quotidien. Pour cela, il participe a la mise en place de stratégies de
prévention et de gestion de la douleur, a la rééducation des capacités fonctionnelles, a
I’éducation thérapeutique du patient et a 1’adaptation de son environnement physique et
humain (Ministere de la Santé et des Services Sociaux, 2015 ; Lagueux, Depelteau, & Masse,

2018). Le but de I’ergothérapeute est que 1’enfant puisse « bénéficier d’une vie active et
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satisfaisante malgré sa douleur chronique » (Ministére de la Santé et des Services Sociaux,
2015). Dans le cadre d’un SDRC, I’ergothérapeute accompagnera également la famille de

I’enfant et notamment les parents.

5. Les movens d’intervention de ’ergothérapeute en gestion de 1a douleur

Les ergothérapeutes travaillent selon une approche centrée sur la personne dans
laquelle chaque solution doit étre adaptée a la personne et aucune solution ne conviendra a
tous (Klinger & Bonnie, 2012). Dés lors, les ergothérapeutes offrent un large panel
d’interventions en matiere de gestion de la douleur chez I’enfant. « Grdce a I’accent mis sur
la participation occupationnelle, les ergothérapeutes contribuent de maniere unique aux
programmes de prévention et de gestion de la douleur» (ACE, 2012). Nous nous
intéresserons aux moyens les plus utilisés par les ergothérapeutes pour soulager la douleur de

I’enfant et lui apprendre a la controler pour reprendre ses activités significatives.

a. L’éducation

L’¢éducation thérapeutique du patient est I’un des piliers fondamentaux de la prise en
charge du SDRC (Goebel, et al., 2018). Elle est mise en place par I’équipe pluridisciplinaire
et chaque professionnel de santé peut y participer selon sa spécialité. Bien qu’il ne soit pas
souvent inclus dans les programmes de gestion de la douleur en France, 1’ergothérapeute peut
jouer un rdle essentiel dans 1’éducation du patient SDRC (Goebel, et al., 2018). Il aide
I’enfant & comprendre le fonctionnement de sa douleur et notamment le caractére non-
protecteur de la douleur chronique et le guide afin de trouver des stratégies pour la gérer dans
sa vie quotidienne (Haute Autorité de Santé, 2008). Le but est d’expliquer a I’enfant I’intérét
de I’occupation pour servir de médiateur a la douleur (Strong, 1996). En pédiatrie, I’éducation
peut se faire en groupe ou en individuel, avec ou sans la présence des parents. Elle se fait par
une approche orientée vers le jeu (Haute Autorit¢ de Santé, 2011), I’encouragement, la
revalorisation et la responsabilisation de 1’enfant (Harrison, et al., 2019). Les moyens de
communications et le matériel éducatif doivent étre ludiques et adaptés a 1’enfant (Koechlin,

Locher, & Alice, 2020).

b. La désensitisation
La désensitisation, ou désensibilisation, est I’une des techniques les plus utilisées par
I’ergothérapeute aupres de la population atteinte d’un SDRC (Goebel, et al., 2018), aussi bien
chez l’adulte que chez I’enfant (Harrison, et al., 2019). Elle a pour but d’augmenter la
tolérance du patient aux stimulations tactiles normalement non douloureuses. La
désensitisation est réalisée graduellement ; on expose différentes textures que 1’enfant doit

toucher avec son membre affecté en commencant par des contacts doux (Brooke &
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Janselewitz, 2012) puis la rugosité des textures et la taille de la zone de contact évoluent pour
que I’enfant puisse supporter des stimulations sensorielles de plus en plus importantes. Les
douleurs ne doivent cependant pas étre trop importantes pour ne pas aggraver le syndrome de
I’enfant (Stanton-Hicks, et al., 2002). La chaleur, le froid, I’eau, les massages et les vibrations
peuvent €tre appliqués sur le membre douloureux dans le cadre de cette technique (Stanton-
Hicks, et al., 1998). La désensitisation se fait également par le port de vétements exercant une
pression de plus en plus importante sur par exemple le pied de 1’enfant (pantalon, chaussettes,

chaussures, ...) (Fisher-Pipher & Kenyon, 2015).

c. Les techniques d’imagerie motrice et la thérapie miroir

La thérapie miroir et les techniques d’imagerie motrice ont également été
recommandées dans la prise en charge du SDRC chez I’enfant (World Health Organization,
2020) et sont utilisées en ergothérapie et en kinésithérapie (Goebel, et al., 2018). Les
techniques d’imagerie motrice, dont la thérapie miroir, désignent les processus dans lesquels
le patient se représente mentalement et visualise le mouvement avant de I’effectuer. Elles sont
particulierement efficaces chez les enfants trop douloureux pour pouvoir bouger le membre
atteint (Ramsey, Karlson, & Collier, 2017). Le principe de la thérapie miroir est de
positionner un miroir dans le plan sagittal devant le patient et lui proposer de réaliser un geste
avec ses 2 mains ou ses 2 pieds tout en observant le reflet du membre sain dans le miroir
tandis que le membre douloureux est caché derriere. Le reflet du membre sain donne au
patient I’illusion qu’il visualise son membre atteint dans le miroir et que celui-ci peut réaliser
les gestes demandés sans douleur (Codine, Laffont, & Froger, 2012). Avec un enfant ayant un
SDRC, la thérapie miroir est utilisée dans la majorité des cas sur un membre inférieur,
membre le plus souvent atteint chez I’enfant. Il n’existe pas de protocole défini pour le SDRC
ni de consensus sur la fréquence et la durée optimale des séances (Moseley, 2004). Les
exercices ciblés sont choisis par les thérapeutes, ils associent des gestes avec ou sans objet,
exercices sensoriels et gestes fonctionnels ou alternent les exercices de thérapie miroir avec
des exercices d’imagerie mentale (Moseley, 2004). Le programme mis en place sera celui qui
correspond le mieux a la problématique de I’enfant (Accadbled, 2019). La thérapie miroir
favorise la réorganisation du cortex somatosensoriel primaire ce qui entraine une réduction de
la douleur et la restauration du schéma corporel (Maihdfner, Handwerker, Neundorfer, &
Birklein, 2004). L’ergothérapeute peut aussi 'utiliser pour casser le cercle vicieux de la
douleur chez I’enfant et rétablir la communication entre les canaux moteurs et sensoriels
perturbés par les douleurs grace a la plasticité cérébrale (Warambourg, 2013). Dans leur étude

sur la thérapie miroir dans le SDRC, McCabe et al. ont constaté de treés bons résultats pour les
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cas de SDRC aigus chez I’adulte mais les résultats sont plus discutés pour les cas chroniques.

(McCabe, et al., 2003). Il n’existe pas de donnée probante concernant les enfants.

d. Les techniques de relaxation

Les techniques de relaxation sont souvent utilisées pour soulager la douleur des
personnes ayant un SDRC (ACE, 2012). Les différents rééducateurs, dont 1’ergothérapeute, le
psychologue et le kinésithérapeute, apprennent aux enfants a utiliser les techniques de
relaxation et de respiration pour faire une pause et se détendre quand la douleur devient trop
intense. Plusieurs techniques de relaxation existent dont la respiration profonde, I’imagerie
mentale et les activités de distraction et de repos (Campos, Amaria, Campbell, & A., 2011).
Toutefois, il ne faut pas oublier que les techniques personnelles que chaque individu utilise
afin de gérer son stress sont également efficaces pour réduire sa douleur, certains écoutent de
la musique, regardent un film, font un jeu ou bien prennent un bain (Bouvrette-Leblanc,
2010). Dans le quotidien d’un enfant douloureux chronique, les loisirs et le repos sont souvent
oubliés mais restent essentiels (Bouvrette-Leblanc, 2010). Certaines études ont montré des
bénéfices directs de la relaxation chez ces enfants comme le ralentissement du rythme
cardiaque et de la respiration, I’augmentation du flux sanguin dans les muscles, la diminution

de la tension musculaire et la réduction du sentiment de stress ou d’anxiété (Kashikar-Zuck,

Vaught, Goldschneider, Graham, & J.C., 2002).

e. Les stratégies de coping

Tres utilisées en ergothérapie et en psychologie, les stratégies de coping représentent
les techniques et les stratégies mentales mises en place afin de surmonter la douleur chronique
dans son quotidien. Quand les stratégies habituelles ne fonctionnent plus ou ne permettent
plus de répondre aux demandes de la vie quotidienne de la personne, I’accompagnement en
ergothérapie peut inclure I’apprentissage de nouvelles stratégies de coping (Goebel, et al.,
2018 ; Skjutar, Schult, Christensson, & Miillersdorf, 2010). L’ergothérapeute évalue les
stratégies de coping négatives de la personne (catastrophisme, peur du mouvement,
surprotection) et accompagne le patient au changement de comportement et dans sa recherche
de stratégies de coping plus positives pour augmenter son sentiment de contrdle face a la
douleur (Deccache, Doumont, Berrewaerts, & Deccache, 2011). Plusieurs types de stratégies
de coping positives sont efficaces pour apprendre a I’enfant a diminuer I’impact émotionnel
de sa douleur par: I’apprentissage de techniques de gestion du stress, la résolution de
problémes par des mises en situation ou des jeux de rdles, le discours intérieur positif
(Harrison, et al., 2019), la revalorisation et certaines techniques de distraction qu’il peut

utiliser durant ses activités douloureuses. Plusieurs essais cliniques ont prouvé que les
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stratégies de coping sont un réel bénéfice pour les enfants douloureux chroniques (Palermo,

Eccleston, Lewandowski, Williams, & Morley, 2010).

f. La distraction et le jeu

La distraction, par des jeux ou autres activités ludiques, est un moyen particuliérement
utilisé (Gatchel, Dougall, Robert, Schultz, & Izabela, 2014). Elle est employée pour apprendre
a ’enfant a détourner intentionnellement son attention de sa sensation douloureuse pour la
porter sur une autre activité ludique et plaisante (Gatbois & Annequin, 2008). Pour cela, le
thérapeute choisit ’activité la plus appropriée pour capter I’attention de 1’enfant en fonction
de son age, ses capacités et ses centres d’intéréts (Subnis, Starkweather, & Menzies, 2016).
La distraction a un effet analgésique prouvé tant sur la douleur aigué€ que la douleur chronique
(Frankenstein, Richter, Mclntyre, & Rémy, 2001). Le jeu est ’activité significative par
excellence de I’enfant et est un trés bon moyen thérapeutique selon le modele ludique de
Francine Ferland (Ferland, 2003). Le plaisir est une composante essentielle du jeu (Epstein-
Zau,1996) qui favorise le maintien de son attention sur I’activité et I’incite a la poursuivre
malgré I’effort (Ferland, 2003). Selon 1’étude de Diaz-Rodriguez et al., le jeu thérapeutique
est un moyen efficace pour réduire les pensées et les émotions négatives comme la douleur et
I’anxiété en pédiatrie (Diaz-Rodriguez, et al., 2021). De méme, plusieurs techniques de
distraction ludiques ont montrés des bénéfices significatifs dans la gestion de la douleur chez
I’enfant : la musique (Klassen, Liang, Tjosvold, Klassen, & Hartling, 2008 ; Sahiner & Bal,
2016 ; Subnis, Starkweather, & Menzies, 2016), les jeux-vidéos (Subnis, Starkweather, &
Menzies, 2016), les jeux de cartes (Sahiner & Bal, 2016), faire des bulles avec du savon
(Pancekauskaité¢ & Jankauskaité, 2018) et 'utilisation de la réalité virtuelle en séance de

rééducation (Griffin, et al., 2020 ; Pourmand, Davis, Marchak, Tess, & Sikka, 2018).

g. L’exposition graduée in vivo

L’exposition graduée in vivo est un programme utilisé par les ergothérapeutes
(Lagueux, Depelteau, & Masse, 2018) se basant sur la théorie du cercle vicieux de la douleur
(Figure 1). L’exposition graduée in vivo est une technique de thérapie comportementale qui
vise a réduire ’anxiété ou la peur associée a une situation spécifique en exposant
progressivement la personne a cette situation (Riecke, Holzapfel, Rief, & Glombiewski,
2013). Dans le cadre du programme de gestion de la douleur, le but est d’améliorer la fonction
de I’enfant et de réduire sa peur du mouvement, le catastrophisme et le handicap liés a sa
douleur en I’habituant progressivement a étre exposé aux activités qu’il évite et aux stimuli
redoutés (Riecke, Holzapfel, Rief, & Glombiewski, 2013). Selon I’étude de De Jong et al.,

I’exposition graduée in vivo est efficace pour réduire la peur du mouvement (de Jong, et al.,
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2005). Plusieurs études sur I’efficacité de 1’exposition graduée in vivo en pédiatrie montrent
une amélioration importante de 1’évitement li¢ a la douleur, une réduction de la douleur et une
augmentation de I’engagement occupationnel plus important que chez les patients ayant eu un
traitement pluridisciplinaire sans exposition graduée in vivo (Simons, et al., 2020 ; Wicksell,

Melin, Lekander, & Olsson, 2009).

h. L’Activity Pacing

L’activity pacing est une technique recommandée dans plusieurs pays et notamment
au Canada et au Royaume-Uni dans la prise en charge de la douleur en ergothérapie (ACE,
2012 ; Goebel, et al., 2018). Cette technique apprend au patient a gérer sa douleur en
fractionnant ses activités quotidiennes, en réorganisant son quotidien, en faisant des pauses et
en apprenant a bien réagir face a la douleur chronique (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004).
Contrairement a la plupart des techniques mentionnées précédemment, I’ Activity Pacing est
centrée sur les occupations de la personne et montre ainsi la contribution unique qu’un
ergothérapeute peut apporter dans un programme de gestion de la douleur. Elle est
I’intervention centrée sur 1’occupation la plus utilisée par les ergothérapeutes dans ce domaine
(Lagueux, Depelteau, & Masse, 2018). C’est pour ces raisons que nous allons 1’étudier plus

attentivement.

6. La place des parents dans la prise en charge

Le SDRC impacte I’enfant dans son role familial ce qui perturbe la dynamique et la
stabilité de toute la famille (Rider, Tay, & De Armond, 2023). Les parents sont souvent en
situation de détresse et d’anxiété face au syndrome de leur enfant (Rider, Tay, & De Armond,
2023). Une mauvaise compréhension de la pathologie peut envenimer la relation parent-
enfant, notamment quand 1’adulte ne croit pas en la douleur de son enfant ou qu’au contraire
il exprime une hypervigilance a cette derniere (Asmundson, Noel, Petter, & Parkerson, 2012).
Or, ’ergothérapeute travaille selon une approche systémique ; il prend en compte la personne
dans son environnement (Morel-Bracq, 2017). Dans le cadre d’un SDRC, il accompagne la
famille de I’enfant et en particulier ses parents pour les soutenir, pour les intégrer davantage
dans le suivi et pour collaborer avec eux dans la recherche de stratégies pour gérer la douleur
de leur enfant au quotidien et augmenter sa participation (Strong, 1996). En effet, il faut noter
que les parents sont experts de leur enfant et sont souvent son porte-parole ; il faut travailler
en collaboration avec eux (Strong, 1996). L’ergothérapeute pourra fournir aux parents des
outils pour devenir de réels acteurs dans la vie quotidienne du jeune en leur enseignant les
techniques de relaxation et les stratégies de coping apprises a I’enfant. Ils pourront ainsi

I’aider a utiliser ces techniques a domicile (Palermo T. M., 2012). Une revue Cochrane a
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récemment indiqué que les thérapies psychologiques qui apprennent aux parents ayant des
enfants atteints de douleur chronique a se comporter face a la douleur apportent un réel

bénéfice dans la prise en charge (Law, Fisher, Eccleston, & Palermo, 2019).

3%me partie : L’Activity Pacing
1. L’approche occupationnelle dans la prise en charge de la douleur

chronique

L’ Activity Pacing est centré sur les occupations de la personne (Birkholtz, Aylwin, &

Harman, 2004) car la douleur chronique limite la performance des personnes dans leurs
occupations (Hill, 2016) or selon Wilcock (2006), « [’Homme est un étre occupationnel »
(Townsend & Polatajko, 2007), I’occupation est considérée comme un besoin humain et un
déterminant important de santé et de bien-étre. Elle contribue a notre identité, donne du sens a
notre vie et lui apporte un rythme, une structure (Townsend & Polatajko, 2007). Toute
restriction de participation dans ses occupations quotidiennes impacte négativement la santé
et le bien-étre de la personne (Townsend & Polatajko, 2007).

L’ergothérapie s’est développée au fil des années autour de ce concept d’occupation
qui est aujourd’hui central dans la profession et représente le principal domaine d’expertise de
I’ergothérapeute (Townsend & Polatajko, 2007). Selon Townsend et 1’association canadienne
des ergothérapeutes, « le premier réle de rendre possible I’occupation constitue une condition
nécessaire et suffisante pour pratiquer [’ergothérapie » (traduit de Townsend & CAOT,
1997). L’occupation est alors un but et un moyen thérapeutique en soi qui permet selon
Howland (1933) & « des membres et des esprits mutilés de retrouver la santé » (traduit de
Townsend & Polatajko, 2007). Dans le domaine spécifique de la douleur, 1’engagement dans
I’occupation a le potentiel de servir de médiateur a la douleur (Strong, 1996). Cela semble
cohérent avec 1’¢tude de Fisher et al. qui observe que plus la participation dans une
occupation signifiante augmente, plus la douleur diminue chez la population étudi¢e (Hill,
2016). De plus, en pédiatrie, I’approche dite « top-down », centrée sur la participation de
I’enfant dans ses activités en comparaison avec ’approche « bottom-up » centrée sur son
déficit, implique davantage I’entourage de 1’enfant et lui apporte des outils pour progresser
dans la participation a ses activités quotidiennes (Ferland, 2003). Plusieurs ¢tudes comparant
ces deux approches chez un public pédiatrique mettent en évidence une meilleure efficacité de
I’approche « top-down » sur les activités et la participation de la personne (Polatajko &
Cantin, 2005 ; Smits-Engelsman, et al., 2013). Par conséquent, grace a cette expertise dans
I’occupation, les ergothérapeutes peuvent avoir une contribution unique dans les programmes

de prévention et gestion de la douleur chez les personnes ayant un SDRC (ACE, 2012). La
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principale intervention de 1’ergothérapeute est la gestion de 1’activité dans la douleur ce qui
inclut I’analyse d’activité, 1’adaptation d’activité et D’activity pacing (Hill, 2016). Par
I’activity pacing, 1’ergothérapeute permet au patient de gérer sa douleur et le rend capable de

se réengager dans ses occupations (Lagueux, Depelteau, & Masse, 2018).

2. Les fondements théoriques de ’activity pacing

L’activity pacing est recommandé¢ dans la prise en charge de la douleur en
ergothérapie au Canada (ACE, 2012) et dans celle du SDRC au Royaume-Uni (Goebel, et al.,
2018). Il est également mentionné dans la prise en charge en pédiatrie selon des
recommandations américaines récentes sur le diagnostic et le traitement du SDRC (Harden, et
al., 2022). D’aprées une revue Cochrane, il est important d’utiliser une approche
comportementale face a la douleur de I’enfant notamment a travers [’activity pacing
(Eccleston, Yorke, Morley, Williams, & Mastroyannopoulou, 2003).

Les personnes souffrant de douleur chronique ont tendance a utiliser des schémas
d’activité inappropriés qui, a long terme, participent a I’exacerbation de leurs symptomes et a
la diminution de leur qualité de vie. Le cercle vicieux de la douleur en est un mais il existe
aussi le cycle suractivité/sous-activité (Strong, 1996). 1l s’agit d’un enchainement de périodes
d’activité excessive et de périodes de faible activité ou de repos prolongé pour récupérer
(Fordyce, 1976). Concrétement, lors d’un « bon » jour ou la personne se sent en forme et
moins douloureuse, elle sera trés active mais cela occasionnera des douleurs plus tardives et
provoquera une série de « mauvais » jours durant lesquels elle devra se reposer et restreindre
son activité pour récupérer (Strong, 1996). Au fur et a mesure, les pics d’activité se réduisent
et les périodes de repos deviennent de plus en plus longues. Ce schéma d’activité participe
donc a des cycles de déconditionnement et entretient le cercle vicieux de la douleur
(Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004). De manic¢re générale, les personnes atteintes de
douleur chronique apprennent a utiliser la douleur comme un guide pour décider des activités
qu’elles peuvent faire ou pas (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004). Ainsi, chaque personne
arréte son activité dés que la douleur apparait et inversement continue son activité tant que la
douleur n’est pas ressentie. C’est la contingence a la douleur (Nielson, Jensen, Karsdorp, &
Vlaeyen, 2013). Dans ce cas, la personne ne peut plus gérer ses activités comme elle le
souhaite, la douleur décide pour elle. Cependant, bien que la douleur aigué soit un signal
d’alerte prévenant d’un danger pour le corps, la douleur chronique doit étre considérée
différemment et n’a plus cette fonction d’alerte (Haute Autorit¢ de Santé, 2008). Ainsi, les
personnes douloureuses doivent apprendre a changer leur relation et leurs comportements

avec leur douleur chronique (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004).
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C’est en partant de ce constat que Fordyce fut le premier a développer le concept de
I’activity pacing (Fordyce, 1976). Le principe de ’activity pacing est de réussir a gérer son
activité pour I’arréter avant d’avoir mal (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004). Pour cela, le
patient doit apprendre a fractionner 1’activité en plusieurs étapes réalisables, prendre des
pauses fréquentes, alterner les positions et les taches réguliérement, favoriser une activité
courte et réguliére plutdét qu’une longue activité réalisée en une seule fois, ralentir et
augmenter le taux d’activité graduellement (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004).

Il faut noter, qu’il existe une vraie différence entre le pacing dit « naturel » et les
techniques d’activity pacing enseignées aux patients. En effet, un amalgame est souvent fait
entre ces 2 concepts. Lorsqu’une personne est douloureuse chronique, elle emploie
naturellement des moyens pour gérer sa douleur dans son quotidien. C’est pourquoi certains
patients ne comprennent pas l’utilité des techniques de pacing que 1’on leur enseigne.
Cependant la grande différence est que pacing « naturel » reste contingent a la douleur. Selon
I’¢tude de Murphy et Kratz, il ne peut donc pas induire une réduction des symptomes
(Murphy & Kratz, 2014).

3. L’utilisation de I’activity pacing en ergothérapie

Bien que cette technique ne soit pas spécifique aux ergothérapeutes, selon O’Hara,
« Les compétences et la sensibilité de [’ergothérapeute sont nécessaires pour créer et
renforcer des routines d’activity pacing dans le quotidien des personnes » (O'Hara, 1996). Il
existe 2 approches différentes de 1’activity pacing : I’apprentissage opérant et la conservation
d’énergie (Nielson, Jensen, Karsdorp, & Vlaeyen, 2013).

L’apprentissage opérant se base sur 1’idée qu’un probléme existe dans le quotidien
d’une personne deés lors que Dactivité devient contingente a la douleur et que les
comportements des personnes face a leur douleur sont inadaptés (Fordyce, 1976).
L’ergothérapeute établit avec le patient un seuil de tolérance pour chaque activité appelé
quota, par des mises en situations et son expertise dans 1’analyse d’activité (Nielson, Jensen,
Karsdorp, & Vlaeyen, 2013) ; la personne devra arréter son activité¢ dés qu’elle atteindra ce
seuil, soit avant que la douleur ne survienne (O'Hara, 1996). Par exemple, si une personne sait
que rester en position debout pendant 20 minutes provoque un pic douloureux, sa base de
tolérance pourra étre fixée a 10 minutes, apreés quoi elle devra s’asseoir. Les quotas peuvent
étre basés sur une durée d’activité mais aussi sur un nombre de répétitions de ’activité, un
poids, une distance ou toute autre variable de l'activit¢ en question (Nielson, Jensen,
Karsdorp, & Vlaeyen, 2013). L’objectif de cette approche est d’établir un planning quotidien
d’activités adaptées avec des quotas pouvant étre répété chaque jour sans majoration des

symptomes. C’est la contingence au quota ou a ’activité. La personne est en contrdle et non
17



pas la douleur (Gatchel & Turk, 1996). Les quotas pourront étre augmentés progressivement
en fonction des progrés du patient afin de lui permettre de retrouver un engagement
occupationnel satisfaisant tout en gérant sa douleur (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004).

La deuxiéme approche est la conservation d’énergie (Fordyce, 1976). Ce concept
s’appuie sur I’idée que les individus ont des ressources énergétiques limitées et que toutes les
pathologies causant de la douleur ou de la fatigue chronique réduisent cette énergie disponible
(Nielson, Jensen, Karsdorp, & Vlaeyen, 2013). Lorsque trop d’énergie est utilisée dans une
journée ou dans une semaine, la douleur est majorée. Ainsi, I’activity pacing peut étre mis en
place pour établir un nouvel équilibre entre les occupations de la personne et son repos. La
conservation d’énergie se base sur la planification des activités de maniere adaptée pour la
douleur, la priorisation des activités les plus importantes a réaliser, la posture de la personne
et la prise de pauses (Bouvrette-Leblanc, 2010).

Ainsi, selon les différentes approches, 1’ergothérapeute peut utiliser plusieurs moyens
concrets dans I’activity pacing aupres d’enfants et d’adultes. Il peut fixer des objectifs avec la
personne. Il lui apprend a faire des pauses au bon moment avec ou sans chronométre et a
fractionner les activités en €tapes par des mises en situations ou des jeux de roles d’activités
par quotas. Il propose des séances d’éducation individuelle ou en groupe sur les
comportements a adopter face a la douleur chronique. L’analyse de la semaine du patient en
mettant en évidence les activités douloureuses, leur répartition et les activités pouvant étre
réduites, adaptées, ¢liminées ou déléguées est tres importante. Cela aide le patient a organiser
de nouvelles routines quotidiennes en utilisant un planning visuel ou un agenda.
L’ergothérapeute enseigne aussi au patient des techniques de relaxation et favorise ses
activités de loisirs (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004 ; Bouvrette-Leblanc, 2010 ; Gil,
Ross, & Keefe, 1988 ; Kempert, 2021). Selon les thérapeutes et les besoins de la personne,

I’activity pacing peut €tre utilisé quotidiennement ou seulement au besoin (Kempert, 2021).

4. Les données probantes concernant ’efficacité de I’activity pacing

L’activity pacing est réguliérement recommand¢ dans les programmes de gestion de la
douleur (Jamieson-Lega, Berry, & Brown, 2013) mais son niveau de preuve n’est pas connu
(Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004). Les preuves montrant 1’efficacité de cette technique
sont rares (Nielson, Jensen, Karsdorp, & Vlaeyen, 2013). En effet, les différentes approches
de I’activity pacing et ’utilisation de ce terme a mauvais escient ont mené a des confusions
sur la définition du pacing. Le terme de « pacing » est parfois employé pour évoquer le pacing
naturel, les comportements d’évitement ou le fait de faire des pauses dans ses activités
(Nielson, Jensen, Karsdorp, & Vlaeyen, 2013). Cela peut expliquer que certaines études

n’aient pas observées de bons résultats en regard de I’activity pacing (Andrews, Strong, &
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Meredith, 2012). Cependant, selon plusieurs auteurs, 1’activity pacing est une source
d’amélioration des comportements d’évitement face a la douleur et d’augmentation du
sentiment d’efficacité chez les personnes douloureuses chroniques (Van Koulil, et al., 2011,
Vaserman, et al.,, 2007). Dans plusieurs études réalisées sur des patients douloureux
chroniques, les participants ont rapporté que le pacing avait eu un impact positif sur leur vie
avec une diminution de leur douleur associée a la réduction des prises d’antalgiques, une
amélioration de leur humeur et une meilleure participation dans leurs activités
significatives. Cependant, il a été constaté que le changement de comportement peut prendre
du temps et semble difficile a mettre en pratique pour certains participants (Andrews, Strong,
Meredith, Gordon, & Bagraith, 2015 ; Goodall & T., 2022 ; Johansson, Dahl, Jannert, Melin,
& Andersson, 1998). Le travail de Williams précise que pour observer de réels bénéfices
chez les patients SDRC, I’activity pacing doit étre utilisé pendant plusieurs mois pour éviter
que les activités ne redeviennent contingentes a la douleur (Williams, et al., 1996).

Le niveau de preuve de I’activity pacing en pédiatrie est trés mal connu. En effet, il
existe une absence trés importante d’écrits scientifiques sur la douleur chronique de I’enfant
liée aux anciennes croyances estimant que les enfants ne percevaient pas la douleur (Gatbois
& Annequin, 2008). Or, nous savons aujourd’hui que la perception de la douleur est
fonctionnelle & partir de la vingt-quatriéme semaine de la vie feetale (Gatbois & Annequin,
2008) mais les écrits scientifiques portant sur ce sujet sont encore rares. Quelques études
évoquent quand bien méme I’activity pacing comme une technique permettant a 1’enfant de
mettre en place un équilibre entre ses activités et son repos et de se réengager dans ses

occupations (Caes, Fisher, Clinch, & Eccleston, 2018 ; Rajapakse, Liossi, & Howard, 2014).

5. Les adaptations de Pactivity pacing en pédiatrie

Selon Micklewright et al., les capacités de pacing se développent autour de 10-11 ans
(Micklewright, et al., 2012). Néanmoins, cela reste trés variable car les niveaux de maturité
cognitive et de conscience de soi difféerent grandement entre deux individus du méme age au
moment de 1’adolescence (Micklewright, et al., 2012). Le concept du pacing peut étre difficile
a comprendre pour certains enfants, il faut alors leur proposer un matériel éducatif adapté et
des séances d’éducation thérapeutique souvent plus longues ou plus fréquentes. Des
techniques existent pour favoriser leur motivation et les responsabiliser, de plus il faut
I’encourager et le guider verbalement pour qu’il arrive a mettre en place 1’activité pacing dans
son quotidien (Kempert, 2021). Il est conseillé d’utiliser des métaphores ou des analogies
pour favoriser une bonne compréhension de 1’enfant (Kempert, 2021). Certaines méthodes de
pacing spécifiques a la pédiatrie ont été inventées mais aucune preuve n’existe a ce jour quant

a leur efficacité (Kempert, 2021). Enfin, il semble primordial d’inclure également les parents
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dans sa prise en charge (Ferland, 2003) et de les éduquer au pacing pour qu’ils puissent aider
leur enfant a s’approprier cette technique dans ses activités quotidiennes de manicre adéquate

et sécurisée et nous faire un retour sur son évolution (Kempert, 2021).

QUESTION DE RECHERCHE

Pour rappel, ce travail d’initiation a la recherche a pour objectif de répondre a la
question de recherche suivante : Quels moyens d’intervention un ergothérapeute peut-il

utiliser pour accompagner un enfant ayant un SDRC-1 pour gérer sa douleur chronique ?

L’étude de la littérature dans la partie théorique m’a permis d’émettre 1’hypothese suivante :
I’activity pacing est un moyen qui permet a 1’enfant ayant un SDRC de gérer sa douleur

chronique en réorganisant ses occupations quotidiennes.

PARTIE EXPERIMENTALE

Pour répondre a ma question de recherche, je souhaite réaliser une étude
expérimentale qui permettra d’une part d’apporter une réponse a cette question de recherche

et d’autre part de valider ou non mon hypothese.

Pré-enquéte
1. Objectif

L’activity pacing est une technique qui semble pertinente pour apprendre a une
personne ayant un SDRC a gérer sa douleur chronique dans ses activités quotidiennes
(Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004). Centrée sur D’activité, elle est trés utilisée en
ergothérapie au Royaume-Uni (Goebel, et al., 2018) et au Canada (Lagueux, Depelteau, &
Masse, 2018) aupres des adultes. Cependant, il existe peu d’écrits scientifiques évoquant
I’utilisation de cette technique ou son efficacité auprés des enfants et cette technique est
rarement utilisée en France. J’ai donc interrogé un neuropsychologue spécialisé en algologie
et expert de cette technique dans le but d’obtenir son avis sur I’intérét d’utiliser l'activity
pacing aupres d’une population d’enfants ayant un SDRC-1 et les adaptations a mettre en

place aupres de ce public.

2. Méthodologie

Pour répondre a cet objectif de pré-enquéte, par le biais d’une méthode qualitative, j’ai
réalisé un entretien avec un neuropsychologue spécialisé en algologie contacté par mail apres
avoir trouvé son adresse sur le site internet de son centre de la douleur. En effet, bien que
I’ergothérapeute ait un role bien spécifique a jouer dans I’utilisation de I’activity pacing par
son expertise dans 1’occupation, les psychologues et les neuropsychologues 1’utilisent
¢galement pour apprendre aux personnes a gérer leur douleur. Un guide d’entretien visible en
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Annexe 5 a ¢été construit en se basant sur les matrices trouvables en Annexe 4 réalisées a
partir des données probantes de la partie théorique. L’entretien a été réalisé début mars en
visioconférence car le neuropsychologue contacté venait de Lie¢ge, en Belgique. Ce dernier
travaille dans un centre de la douleur expert dans 1’évaluation et le traitement de la douleur
chronique chez I’enfant et 1’adolescent et 1’adulte qu’il a créé¢ en 2005. Le centre prend
fréquemment en charge des enfants ayant un SDRC et utilise quotidiennement I’activité
pacing. La retranscription de cet entretien est en Annexe 6. L’analyse des résultats a été

réalisée grace a la méthode de Bardin dans des tableaux visibles en Annexe 8.

3. Analyse des résultats

Le neuropsychologue explique que pour lui le but de I’activity pacing est de donner a
la personne accompagnée les outils nécessaires pour qu’elle apprenne a se connaitre, a
connaitre sa douleur et devienne capable de la gérer dans ses activités quotidiennes. Pour cela,
il identifie I’activity pacing comme une méthode permettant au patient d’acquérir une activité
« adaptée et progressive » (1.22) qui est fractionnée, répartie de facon équilibrée dans le
temps et entrecoupée de pauses. Il observe dans I’activity pacing quatre grands intéréts pour
tout patient douloureux chronique, le premier est le role actif que la technique donne au
patient dans sa prise en charge, ce dernier « est sujet de sa prise en charge et non pas objet de
sa prise en charge » (1.36). Le neuropsychologue ajoute donc que cette technique est tres en
lien avec I’approche biopsychosociale conseillée en algologie qui propose une prise en charge
globale, centrée sur le patient dans laquelle il a son role a jouer. Ainsi, 1’activity pacing
développe « [’autonomie du patient et le fait qu’il se sente impliqué dans sa prise en charge »
(1.39). Le deuxieme intérét qu’il identifie est la facilit¢ de mise en place de la technique. Il
remarque que les patients sont souvent étonnés « des le moment ou on le comprend et on
l’applique, on en voit tres vite les résultats » (1.47). L’activity pacing est également une
stratégie de coping « par excellence » (1.52) qui a I’avantage d’apprendre au patient a gérer sa
douleur dans son quotidien. Enfin, cette technique permet a la personne « d’avancer sur les
objectifs en ergotherapie » (1.156) en réorganisant et reprenant certaines activités. Le
neuropsychologue ajoute ensuite sur une note d’humour que « de toute fagon il n’y a aucun
effet secondaire » (1.55).

Concretement, il explique que I’activity pacing est mis en place de fagon similaire
pour les adultes et les adolescents. Les séances d’éducation thérapeutique enseignent aux
personnes, par des supports variés comme des images, des schémas et des métaphores, le
fonctionnement de leur douleur chronique et du cercle vicieux de la douleur et leur permettent

de comprendre I’importance de réaliser une activité physique « adaptée et progressive » pour
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mieux gérer leurs douleurs (1.70). L activity pacing est ensuite introduit progressivement, les
personnes peuvent utiliser des plannings pour visualiser les jours durant lesquels 1’activité
physique semble déséquilibrée et pourrait étre la cause de douleurs. Elles sont accompagnées
pour planifier un nouvel emploi du temps adapté puis lors de la consultation suivante, les
¢léments problématiques sont abordés pour trouver des solutions et étendre la technique a
davantage d’activités. Le neuropsychologue précise qu’il est indispensable que la personne
reste active dans 1’accompagnement, c’est elle qui doit trouver les solutions qui pourront lui
convenir.

Selon le neuropsychologue, ’activity Pacing est « un outil tout a fait pertinent »
(L.161) pour apprendre a un enfant a gérer sa douleur chronique dans ses activités. Pour les
enfants plus jeunes, plusieurs adaptations peuvent étre mises en place. Des métaphores
adaptées aux enfants favorisent la bonne compréhension du concept. Une autre proposition
émane du service dans lequel il travaille, c’est I'utilisation d’une boite appelé « boite a
pharmacie magique » (1.110) dans laquelle 1’enfant peut ranger tous les objets symbolisant
des stratégies de gestion de la douleur non médicamenteuses, dont le pacing et venir plonger
dans cette boite en cas de besoin. Enfin, selon le neuropsychologue, il semble primordial
d’inclure les parents et de les éduquer a I'utilisation de cette technique. « Si on veut que
[’enfant mette bien en place sa stratégie, j'ai besoin que des adultes a la maison supervisent
et verifient que la technique est utilisée de maniére adéquate » (1.142) Cela permet ainsi aux
parents de pouvoir jouer un réle dans le rétablissement de leur enfant.

Méthodologie de ’enquéte :
1. Méthodologie de I’enquéte

a. Objectifs de I’étude

L’objectif initial de ce mémoire d’initiation a la recherche est d’identifier comment les
ergothérapeutes peuvent accompagner des enfants ayant un SDRC-1. En effet, le SDRC-1 est
un syndrome long, douloureux et particulierement mal connu chez I’enfant qui entraine
d’importantes limitations dans tous ses domaines d’activités et impacte 1’ensemble de son
entourage (Baerg, et al., 2022 ; Dugué, 2020). Peu d’ergothérapeutes sont inclus dans
I’accompagnement des enfants ayant un SDRC en France, leur role n’est pas bien défini et
aucun consensus n’existe concernant cette prise en charge alors que dans d’autres pays,
I’ergothérapeute est trés présent aupres de ce public (ACE, 2012 ; Goebel, et al., 2018). J’ai
donc recherché dans ce mémoire les moyens d’interventions qu’un ergothérapeute peut
utiliser aupres de ce public. J’ai choisi de focaliser mes recherches sur la gestion de la douleur
car il s’agit du symptome principal de ce syndrome et qu’elle est particulicrement intense

chez I’enfant (Tan, Zijlstra, Essink, Goris, & Severijnen, 2008 ; Vincent & Wood, 2008) et je
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me suis interessée a la méthode de I’activity pacing qui, centrée sur 1’activité, pourrait étre
pertinente pour apprendre a une personne ayant un SDRC a gérer sa douleur chronique dans
ses activités quotidiennes (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004).
Les objectifs de cette enquéte sont d’ :
- Identifier les moyens d’interventions qu’un ergothérapeute peut utiliser pour
accompagner un enfant ayant un SDRC-1 pour gérer sa douleur chronique
- Identifier si I’activity pacing est un moyen pertinent pour permettre a I’enfant de gérer
sa douleur chronique en réorganisant ses activités quotidiennes

- Identifier les adaptations nécessaires pour utiliser I’activity pacing auprés des enfants

b. Méthodologie d’investigation

Dans ce mémoire d’initiation a la recherche, mes interrogations et mes recherches
théoriques m’ont permis de parvenir & une question de recherche et a une hypothése que je
pourrais valider ou invalider grace aux données recueillies dans cette phase expérimentale.
Pour cela, j’ai choisi d’effectuer une analyse de pratiques professionnelles en ergothérapie
pour étudier différentes pratiques des ergothérapeutes dans 1’accompagnement des enfants
ayant un SDRC-1. Cela me permettra d’identifier les moyens d’intervention qu’ils utilisent
pour accompagner ces enfants dans la gestion de leur douleur chronique et de récolter leurs
avis sur D’activity pacing. Un avis est par définition subjectif, il me semble donc pertinent
d’utiliser une méthode qualitative dans le cadre de ma recherche. En effet, la méthode
qualitative est définie selon Aubin-Auger et al., comme une méthode qui « ne cherche pas a
quantifier ou a mesurer, elle consiste le plus souvent a recueillir des données verbales
permettant une démarche interprétative » (Aubin-Auger, et al., 2008). Aussi, « la recherche
qualitative cherche a comprendre, elle ne cherche pas a mesurer » (Morel Bracq, 2016). Par
sa démarche compréhensive, cette méthode me permettra d’étudier les pratiques de chaque
ergothérapeute, leurs sentiments et leurs expériences professionnelles dans I’accompagnement

d’enfants ayant un SDRC et en suivant leurs avis personnels sur ’activity pacing.

2. Population de I’étude

J’ai choisi d’analyser les pratiques d’ergothérapeutes travaillant aupres d’enfants ayant
un SDRC-1 en les interrogant par le biais d’un entretien semi-structuré. J’ai établi des criteres
d’inclusion et d’exclusion. Mes critéres d’inclusion étaient: avoir un diplome d’état
d’ergothérapeute et travailler ou avoir travaillé avec des enfants ayant un SDRC-1. Les
criteres d’exclusion étaient : tout professionnel n’ayant pas le diplome d’état d’ergothérapeute
et tout ergothérapeute n’ayant jamais travaillé avec des enfants ayant un SDRC-1. L’activity
pacing n’a pas €t¢é mentionnée dans ces criteres car d’une part peu d’ergothérapeutes

travaillant avec des enfants ayant un SDRC-1 utilisent cette méthode et d’autre part des
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ergothérapeutes experts de cette technique auraient probablement évoqué les intéréts de
I’activity pacing de mani¢re moins objective ce qui aurait créé un biais dans mon entretien.
Puisque le SDRC reste rare chez 1’enfant et que les ergothérapeutes le prenant en charge en
France le sont encore plus, trouver des ergothérapeutes correspondant a mes critéres n’a pas
¢été facile, j’ai da ¢€largir mes recherches a I’international. Afin de trouver des ergothérapeutes
remplissant mes critéres d’inclusions, j’ai posté une publication sur une page de réseaux
sociaux d’ergothérapie frangaise, une autre sur une page de réseaux sociaux d’ergothérapie
canadienne et j’ai effectué¢ de nombreuses recherches sur internet afin de trouver des cliniques
de la douleur pour enfants ayant des ergothérapeutes en France et a I’international (Canada,

Suisse, Belgique,...).

19 personnes contactées

semblant répondre aux Cela m’a permis de contacter de nombreux

critéres drmfl”m" ergothérapeutes et de trouver les 2 ergothérapeutes

13 réponses regues répondant a tous les criteéres d’inclusion avec qui j’ai pu
v réaliser les entretiens.

4 personnes répondent
effectivement aux
critéres dinclusion

v

2 personnes acceptent Figure 2 : Recherche de personnes répondant
aux criteres d'inclusion pour I'entretien

de réaliser 'entretien

3. Construction de I’outil

a. Argumentation de ’outil

Selon Aubin-Auger et al., les différentes techniques de recueil de données selon
I’approche qualitative sont les méthodes de consensus (méthode Delphi et groupe nominal),
I’analyse de documents et les entretiens individuels ou de groupes (focus groups) (Aubin-
Auger, et al.,, 2008). Mes objectifs étant d’identifier les moyens d’intervention utilisés
concrétement par les ergothérapeutes pour accompagner des enfants ayant un SDRC-1 a la
gestion de leur douleur chronique dans leur pratique et de recueillir leurs avis sur la technique
de l’activity pacing, je ne cherche pas a trouver un consensus quelconque mais bien a récolter
I’avis personnel et 1I’expérience professionnelle d’un ergothérapeute autour de ces sujets.
L’entretien individuel est apparu comme une méthode pertinente pour recueillir les données
nécessaires a ma recherche car bien qu'un focus group aurait également pu étre intéressant,
lors d’un entretien individuel, le climat de confiance est plus facile a instaurer, les personnes
livrent davantage leurs expériences personnelles et ne sont pas influencées par I’avis des

autres professionnels présents. L’entretien est défini comme « une méthode qui donne un
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acces direct a la personne, a ses idées, a ses perceptions ou représentations » (Tétreault &
Guillez, 2014). 11 existe trois types d’entretiens : 1’entretien dirigé, I’entretien semi-dirigé ou
semi-structuré ou I’entretien libre (Tétreault & Guillez, 2014). L’entretien semi-structuré suit
un guide créé par le chercheur afin de structurer et de standardiser son entretien qui se
compose en majorité de questions ouvertes mais peut aussi contenir des questions fermées. Ce
type d’entretien permet a la personne interrogée de laisser libre cours a ses pensées tout en se
recentrant sur le théme de I’entretien grace au guide utilis¢ par le chercheur. C’est pour ces

raisons que j’ai choisi I’entretien semi-structuré.

b. Construction de I’outil

Mon guide d’entretien, retrouvable en Annexe 10, a été¢ créé grace a des matrices
visibles en Annexe 9, en s’inspirant des données probantes de la phase théorique. Dans mon
entretien la plupart des questions sont ouvertes. Cela permet a la personne interrogée de
pouvoir développer ses réponses, partager ses expériences et donner son avis sur le sujet. Mon
guide d’entretien est composé de douze questions réparties en trois grandes parties.

Dans la premiére partie, les questions me permettront d’identifier dans quel cadre
I’ergothérapeute accompagne des enfants ayant un SDRC-1 ainsi que d’entrevoir ses parcours
universitaire et professionnel et les motivations intrins€éques 1’ayant amené a travailler avec ce
type de population. La seconde partie aborde en trois questions 1’accompagnement des
enfants ayant un SDRC-1 en ergothérapie et permettra d’apporter des ¢léments de réponse a
ma question de recherche. Par deux questions élargies, je cherche d’abord a recueillir un
maximum de données sur la prise en charge type d’un enfant ayant un SDRC-1 dans le
service de la personne interrogée. Puis la troisiéme question, plus spécifique a la gestion de la
douleur chronique, me permettra d’identifier les moyens d’intervention concrets qu’elle
utilise auprés des enfants ayant un SDRC-1 pour les aider a gérer leur douleur et pourquoi.
Enfin, la troisiéme partie concerne l’activity pacing et me permettra de confirmer ou
d’infirmer mon hypothése. Apres avoir évalué a quel point I’ergothérapeute connait et utilise
cette technique, je lui demande son avis et son retour d’expérience sur les avantages et les
inconvénients de I’activity pacing pour I’enfant, I’efficacité de la technique et les adaptations

a mettre en place pour utiliser au mieux cette technique.

¢. Organisation et réalisation des entretiens
Mes deux entretiens ont été réalisés fin mars et début avril 2023 en visioconférence en
raison de la distance géographique. Aprés avoir contacté la personne et trouvé une date
ensemble, chaque entretien était constitué¢ de plusieurs phases. La premicre, I’ introduction,
pour me présenter, rappelle le theme général de la recherche sans préciser les objectifs pour

éviter tout biais et explique le déroulement de ’entretien. Cette phase permet aussi d’instaurer
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un climat de confiance favorable au bon déroulement de 1’échange. J’ai également vérifié le
consentement de la personne interrogée ; les formulaires sont visibles en Annexes 13 et 14.
Les participants ont donné leur autorisation d’enregistrer 1’entretien et d’analyser les données.
La deuxiéme phase est le corps de ’entretien réalisé en suivant le guide d’entretien mentionné
ci-dessus. Au cours de I’entretien, j’ai enregistré 1’échange a 1’aide de mon téléphone portable
pour le retranscrire a I’identique. Les verbatims sont visibles en Annexes 12 et 13. Enfin, lors
de la phase de conclusion, j’ai demandé aux personnes interrogées si elles avaient des
¢léments a rajouter; cela m’a apport¢ des informations complémentaires sur
I’accompagnement de ’enfant ayant un SDRC-1 en ergothérapie. Enfin, je les ai remerciés

pour leurs réponses et le temps accordé.

d. Analyse textuelle
L’analyse textuelle des données des entretiens sera réalisée grace a la méthode de
I’analyse de Bardin soit une méthode d’analyse linéaire effectuée a 1’aide de tableaux visibles
en Annexe 15 puis par une analyse lexicométrique avec le logiciel [IRaMuTeQ®. Cela me
permettra d’identifier des mots et les thémes fréquemment abordés puis d’établir des relations
entre les ¢léments de nos verbatims. Grace a cette analyse, je pourrais soulever les grands
themes importants abordés lors des entretiens, les analyser et enfin établir des liens avec mes

recherches théoriques par une discussion.

Analyse des résultats
J’ai choisi d’analyser mon entretien selon les 3 grandes parties de mon guide d’entretien.

1. Présentation des participants

Le tableau ci-dessous résume les profils des ergothérapeutes interrogés. Ces informations ont

été récoltées par les premicres questions de chaque entretien.

Ergothérapeute 1 (E1) Ergothérapeute 2 (E2)
Date de I’entretien 20/03/2023 12/04/2023
Obtention du diplome | Diplomée de I’Université de Montréal | Diplomée de I'IFE de Berck-sur-mer
d’ergothérapeute en 2018. en 2018 (reconversion).
Etudes Maitrise en ergothérapie dans les Pas d’¢étude complémentaire mais a
complémentaires dans troubles musculosquelettiques, réalisé son dernier stage en
le domaine de la formation sur la gestion de la douleur ergothérapie dans ce service.

douleur chronique chronique en ergothérapie

Service dans lequel dela dopleur chronique avec une de la douleur de Berck-sur-mer avec
I’ergothérapeute population adulte et certains cas une population adultes et des cas
.1% 1 complexes d’enfants/adolescents et mi- séveres de SDRC chez
travailie actucliement temps a I’Hopital Maisonneuve- I’enfant/adolescent.

Rosemont a Montréal.
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2. L’accompagnement des enfants ayvant un SDRC-1 en ergothérapie

La seconde partie de I’entretien aborde I’accompagnement en ergothérapie des enfants
ayant un SDRC-1 et notamment les moyens d’intervention pour accompagner I’enfant dans la
gestion de sa douleur chronique. De plus, ’analyse globale des deux entretiens est visible en
Annexes 19 a 22 et I’analyse isolée des questions concernant 1’accompagnement de 1’enfant
ayant un SDRC-1 en ergothérapie dans les deux entretiens est visible en Annexes 23, 25 et
26. Grace au logiciel [IRaMuTeQ® , j’ai identifié certains liens entre les mots et des notions
importantes ressortant des entretiens et que j’évoquerai dans cette partie.

Bien que cela ne soit pas le sujet central de mon mémoire d’initiation a la recherche,
les deux ergothérapeutes ont brievement mentionné la phase d’évaluation qu’elles mettent en
place avec les enfants SDRC-1. Nous pouvons remarquer que les évaluations portent pour
chacune sur la perception et I’impact de la douleur afin d’évaluer comment la personne vit sa
douleur dans ses activités quotidiennes par le biais d’un questionnaire ou d’un entretien. E2
précise que pour elle, « avec un enfant forcéement ¢a sera juste adapté a ses occupations mais
les questions sont les mémes » (1.43). Les ergothérapeutes réalisent également toutes deux un
bilan fonctionnel sur les capacités et les incapacités de I’enfant. En revanche le bilan de E1
semble plus complet car elle évalue aussi la sensibilité, la kinésiophobie et les patrons
occupationnels de la personne pour estimer si elle est en suractivité ou sous-activité face a sa
douleur chronique.

En ce qui concerne la phase d’intervention, les deux ergothérapeutes utilisent des
approches similaires pour les adultes et les enfants ayant un SDRC-1 «avec quelques
adaptations seulement » (1.27) selon E1. De méme, E2 précise que « sur la forme c’est un peu
différent mais globalement le fond est le méme » (1.19). La prise en charge du SDRC-1 doit
étre interdisciplinaire, E2 insiste sur I’importance des réunions de synthése d’équipe pour
fixer les objectifs de prise en charge de I’enfant et évaluer son évolution tandis que pour El,
« l’équipe paramédicale a vraiment une grosse part a jouer dans la prise en charge du
SDRC » (1.57). 1l est également important pour les deux ergothérapeutes d’inclure les parents
dans la prise en charge.

El base sa prise en charge sur 1’occupation, elle explique qu’elle « essaye de leur
faire vite réexpérimenter des activités significatives pour qu'ils reprennent confiance en eux et
qu’ils soient capables de faire certaines choses » (1.54). Pour cela, elle utilise une approche
Bottom-up en début de prise en charge puis une approche Top-down dans laquelle « le patient
peut travailler les activités qui lui plaisent » (1.68). E1 ne voit chaque patient qu’une semaine
sur deux, mais elle leur donne réguli¢rement des exercices a réaliser chez eux en autonomie.

E2 emploie une approche de type Bottom-up avec « des exercices physiques de base comme
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marcher une certaine distance ou descendre des marches » (1.41) de maniere ludique et
adaptée pour les enfants. Une des différences cependant est que E1 voit ses patients a long
terme tandis que E2 ne les accompagne que quelques semaines avant qu’ils soient orientés
vers un autre service. Pour El, il est important d’identifier les comportements de la personne
face a sa douleur, pour elle, « c’est tres important de voir avec le patient s'il a tendance
parfois a étre suractivité ou a en sous-activité face a sa douleur pour moduler la prise en
charge » (1.50), I’éducation thérapeutique est primordiale pour éduquer le patient a ce sujet.
Pour E2, il est particuliérement important de bien définir le projet de I’enfant. Il faut pour cela
« s assurer que son projet est bien le sien et pas celui de ses parents » (1.61). L’ergothérapeute
doit évaluer sa motivation et identifier les répercussions des douleurs sur sa vie d’enfant ainsi
que les facteurs pouvant étre des freins a sa récupération « Si la douleur apporte des
changements dans sa vie quotidienne qui lui permettent d’éviter certaines choses
désagréables, cela peut étre un frein a notre rééducation » (1.54). Pour elle I'un des rdles de
I’ergothérapeute est de garantir a ’enfant un environnement favorable a son rétablissement
afin que il «ait plus de choses a gagner a aller mieux qu’a rester dans une attitude
douloureuse » (1.103).

Concretement, pour accompagner un enfant ayant un SDRC-1 a la gestion de sa
douleur chronique, plusieurs moyens d’interventions sont possibles. La thérapie par imagerie
motrice, qui comprend la thérapie miroir, est efficace pour les deux ergothérapeutes. Selon
El, ce moyen « aide a diminuer la douleur du patient » (1.71) et permet a I’enfant par certains
exercices fonctionnels de gagner en motricité. Bien que d’apres elle la thérapie miroir
« fonctionne pas mal » (1.94), E2 ne I’utilise que dans le cas ou I’enfant a trés peu de mobilité
et que les autres exercices actifs ne sont pas envisageables. La désensibilisation est également
un moyen d’intervention souvent utilis¢ par E1 qui selon elle, « aide bien pour diminuer
lintensité de la douleur et la taille zone douloureuse » (1.76). Elle rajoute que « souvent avec
la desensibilisation on apprend a [’enfant a supporter d’enfiler une chaussette puis une
chaussure puis a supporter de plus en plus le contact du pied avec le sol et c’est une belle
progression » (1.77). 11 est cependant nécessaire, comme le précise E1, de faire attention a ne
pas provoquer de douleurs trop importantes chez I’enfant par 1’utilisation de ce moyen
d’intervention. Le détournement d’attention est un troisiéme moyen pouvant étre utilisé pour
accompagner un enfant a la gestion de sa douleur, E2 préconise ce moyen et explique « Plus
la douleur va prendre de place, plus ¢a devient pénible pour le patient, donc a [’inverse,
savoir utiliser ses capacités attentionnelles pour les focaliser sur autre chose va permettre de
gagner de la satisfaction tout en entrainant [’articulation et en stimulant un schéma

corporel » (1.79). Chez I’enfant, le détournement d’attention passe par des jeux et des activités
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ludiques dans lesquelles il pourra s’investir. E2 précise que « L exigence des activités doit étre
progressive et mettre [’enfant en situation de réussite » (1.85). En effet pour elle une mise en
échec est la porte ouverte pour que la douleur reprenne. Or elle estime que 1’un des points
importants dans cet accompagnement est « de ne jamais ramener [’enfant a sa douleur »
(1.87). Ainsi, I’ergothérapeute doit étre tres attentif aux comportements douloureux de I’enfant
et adapter au mieux les séances aux capacités et au niveau de douleur de I’enfant « avant que
I’enfant arréte [’exercice ou qu’il s’en plaigne, nous pouvons proposer une autre activité,
changer la consigne de [’exercice ou lui proposer une petite pause sans lui exprimer la raison
de maniere a garder une bonne gestion de la douleur » (1.91). E2 observe dans ses prises en
charges de D’enfant que les évolutions sont positives et « peuvent vraiment étre

spectaculaires » (1.100).

3. L’activity Pacing

La troisiéme partie de I’entretien aborde 1’utilisation de ’activity pacing aupres des
enfants ayant un SDRC-1. Comme dans la partie précédente, 1’analyse isolée des questions
concernant ’activity pacing dans les deux entretiens, grace au logiciel IRaMuTeQ®, est
visible dans les Annexes 24, 25 et 27 et m’a permis d’identifier les notions importantes que je
vais exploiter dans cette partie.

El connait bien I’activity pacing, bien qu’au Québec la technique soit appelée
« gestion d’énergie » (1.94). Comme elle le souligne, « j’en fais beaucoup avec mes patients
SDRC peu importe le stade du syndrome mais seulement avec les adultes et les enfants les
plus dgés » (1.96). C’est un moyen d’intervention qu’elle utilise auprés des enfants
suffisamment matures selon elle pour comprendre le concept. E2, en revanche, connait moins
bien cette technique. Apres que je la lui ai redéfinie, elle I’identifie comme un moyen qu’elle
utilise aupres d’adultes et pour d’autres pathologies avec une douleur chronique mais elle ne
I’applique pas en tant que tel aupres des enfants ayant un SDRC-1. Elle emploie cependant
certaines notions fondamentales du pacing.

Les deux ergothérapeutes s’accordent a dire qu’il est primordial pour une personne
douloureuse chronique d’adapter le rythme de ses activités a sa douleur, notamment dans
notre société actuelle comme le remarque El, « car aujourd’hui, dans notre société, méme
pour les enfants, on a tendance a vouloir aller jusqu’au bout des choses, a s’ épuiser, puis on
s’arréte et on reprend notre énergie mais cela ne fonctionne pas comme ¢a pour la douleur
chronique. Ils risquent de chroniciser leur pathologie en agissant comme ¢a ! » (1.163). De
méme selon E2, « le coté progressif, ¢ est vraiment important de le prendre en compte dans la
douleur chronique, de pas aller trop vite et faire trop d’un coup pour ne pas faire flamber la

douleur » (1.137). 11 est donc important pour la personne de savoir quand stopper son activité
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pour ne pas avoir de pics douloureux qui mettraient en péril sa rééducation et pourraient
chroniciser la pathologie. Si pour E1, c’est pour ces raisons qu’il est « trés important de leur
enseigner |’Activity Pacing » (1.166), pour E2, cela ne justifie pas ’utilisation de la technique
en tant que telle mais c’est une notion que I’ergothérapeute doit connaitre et utiliser pour
construire ses séances de maniere adaptée aux capacités et a la douleur de ’enfant. D’apres
elle, « lui faire changer d’exercice ou de jeu avant qu’il ait mal et lui faire faire des pauses au
bon moment, ¢a c’est vraiment important» (1.145). Enfin, pour E1 D’activity pacing est
intéressant pour I’enfant car grace a cette technique, 1’ergothérapeute peut permettre a un
enfant de reprendre certaines activités importantes pour lui dont ses activités de loisirs « ¢ est
souvent ce domaine qu’ils délaissent, alors que c’est super important, encore plus pour un
enfant » (1.176). Pour elle, le seul inconvénient est qu’elle manque encore de moyens dans sa
pratique pour que ses patients I’appliquent dans leurs activités quotidiennes. E2, n’est pas de
cet avis, elle a un avis plus négatif sur 1’utilisation de I’activity pacing chez I’enfant ayant un
SDRC-1. Pour elle, ce n’est pas « quelque chose que I’on doit apprendre a [’enfant » (1.148).
En effet, bien que les notions d’activité progressive et adaptée soient importantes pour elle,
c’est par I’ergothérapeute qu’elles doivent passer. Selon E2, « il ne faudrait pas que le pacing
devienne une mauvaise habitude car son SDRC est temporaire, la plupart des enfants se
rétablissent et n’ont aucune séquelle, ’objectif est donc que [’enfant récupere spontanément
des habitudes de vie » (1.151). En outre, pour elle, « ¢a le focaliserait trop sur ses douleurs,
sur le fait de trop réfléchir avant de se lancer dans une activité et a s auto-limiter par rapport
aux douleurs » (1.154). Ainsi, le but de la prise en charge en ergothérapie dans le service d’E2
est d’effacer au plus vite des comportements douloureux chez 1’enfant, de le rassurer et de lui
refaire prendre confiance en ses capacités pour qu’il reprenne au plus vite ses habitudes de vie
antérieures ; ce qui pour E2 ne semble pas en cohérence avec 1’idée d’apprendre a I’enfant des
techniques a long terme pour gérer ces douleurs.

En ce qui concerne la mise en place de I’activity pacing, elle passe pour El par de
I’éducation thérapeutique sur le fonctionnement de la douleur chronique, « je leur explique la
différence entre douleur aigue et douleur chronique pour leur apprendre a s arréter avant
leur pic de douleur, instaurer des micro-pauses dans leurs activités, des distractions
cognitives ou des étirements pour retarder [’apparition de la douleur. » (1.99). Cela reste pour
elle « un gros challenge » pour les enfants (1.101). Puis, E1 aide les patients a adapter leur
emploi du temps et a mieux répartir leurs activités en les aidant a créer un nouveau planning
«ils doivent remplir chaque jour les activités qu’ils ont réalisées, leur niveau d’énergie, de
douleur, leurs émotions et surtout leur satisfaction pour chacune de leurs journées, la les

parents peuvent les aider [ ...] ensuite, ils reviennent et on regarde ensemble ce qu’ils ont écrit
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et je peux les aider a adapter leur semaine » (1.108). Le patient essaye de mettre en place ce
nouveau planning progressivement puis revient la voir en cas de difficulté pour qu’elle 1’aide
a trouver une solution. E1 souligne que c’est ’enfant qui doit trouver la meilleure solution
pour lui, ’ergothérapeute ne fait que le guider dans sa réflexion. Elle estime que 60% des
patients avec qui elle a utilisé I’activity pacing ont réussi a le mettre en place bien que cela
sollicite parfois de leur faire expérimenter 1’activity pacing au cours d’une séance pour qu’ils
se rendent bien compte de tout son intérét. Pour E2, I’activity pacing comporte des notions
que I’ergothérapeute doit « garder en téte » pour construire ses séances d’ergothérapie. « On
essaye d’adapter l'intensité de [’exercice, le nombre de répétition et |’endurance en fonction
de chaque enfant et d’étre trés progressif dans sa récupération de maniere a enchainer les
expériences positives » (1.116). D’apres elle, les notions de progressivité, de valorisation des
réussites de I’enfant, les pauses et I’alternance entre les différents types d’exercices sont
importantes et peuvent étre mises en lien avec 1’activity pacing. Pour cela, 1’ergothérapeute
s’appuie sur I’analyse d’activités et I’observation lors de la construction des séances. Les deux
ergothérapeutes se rejoignent néanmoins sur un point : il est important d’inclure les parents
dans la technique du pacing. Selon El, le pacing pourrait étre envisagé pour tous les enfants
avec I’appui de leurs parents « pour les aider a fractionner leurs activités, leur rappeler
d’arréter leur activité et les aider a s’engager dans une nouvelle activite pour qu’ils
diminuent leur douleur » (1.143) car il est difficile pour un enfant d’arréter une activité avant
d’avoir mal au niveau de la gestion de sa temporalité. De méme pour E2, les parents
pourraient étre « de bons guides pour permettre a l’enfant d’arréter son activite avant qu’il
ait mal sans le focaliser trop sur sa douleur » (1.199). De plus, enseigner I’activity pacing aux
parents serait pour E2 un bon moyen pour les rendre acteurs de la prise en charge de leur
enfant et pour les parents surprotecteurs de « leur donner un outil plus adapté que la
surprotection » (1.195) tout en étant vigilant a ce qu’ils ne soient pas trop limitants pour leur
enfant. Selon E1, pour que cela soit possible, il faudrait qu’avec 1’aide de I’ergothérapeute, les

parents mettent en place un planning adapté et rigoureux des activités de leur enfant.

DISCUSSION

1. Interprétation des résultats

L’objectif initial de ce mémoire d’initiation a la recherche est d’identifier comment les
ergothérapeutes peuvent accompagner des enfants ayant un SDRC-1 a gérer leur douleur
chronique. La discussion me permet de mettre en lien mes recherches théoriques et les
différents entretiens réalisés pour la pré-enquéte et I’enquéte afin d’apporter une réponse a ma

question de recherche et de valider ou non mon hypothese.
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Les principes clefs de I’accompagnement de I’enfant ayant un SDRC sont, selon les
ergothérapeutes interrogés, une prise en charge interdisciplinaire, 1’éducation thérapeutique de
I’enfant et I’inclusion des parents dans la prise en charge. En effet, selon Strong, les parents
sont experts de leur enfant et sont souvent son porte-parole, il est donc conseillé de travailler
en collaboration avec eux (Strong, 1996). De plus, les réponses des ergothérapeutes rejoignent
en partie les données probantes qui décrivent le soulagement de la douleur, la rééducation
physique, ’accompagnement psychologique et 1I’éducation de I’enfant comme étant les quatre
piliers essentiels de la prise en charge interdisciplinaire de 1’enfant ayant un SDRC (Goebel,
et al., 2018 ; Khalfaoui, et al., 2014 ; Vescio, et al., 2020).

Les deux ergothérapeutes interrogées utilisent des approches similaires pour les
adultes et pour les enfants ayant un SDRC-1 avec seulement quelques adaptations sur la
forme. Il faut noter qu’elles travaillent dans des services initialement prévus pour accueillir
des adultes. Il est donc possible que certains services pédiatriques axés sur la douleur
chronique prennent en charge les enfants de maniére plus spécifique. Cependant, dans le
domaine de la douleur chronique, les prises en charges utilisées auprés des adultes sont
régulicrement généralisées aux enfants car il existe une absence trés importante d’écrits
scientifiques sur la douleur chronique de I’enfant liée aux anciennes croyances estimant que
les enfants ne percevaient pas la douleur (Gatbois & Annequin, 2008). Selon le
neuropsychologue interrogé lors de I’entretien de pré-enquéte, « Il y a des stéréotypes liés a la
perception de la douleur chez l’enfant, donc [...] on a extrapolé des outils qui étaient
efficaces chez [’adulte et on les a mis a notre sauce pour les utiliser chez [’enfant » (1.180).

Il existe plusieurs approches utilisables auprés des enfants : 1’approche dite « Top-
Down », centrée sur la participation de ’enfant dans ses activités et I’approche « Bottom-Up »
centrée sur son déficit. Certaines ¢études montrent que 1’approche Top-Down implique
davantage 1’entourage de [’enfant et lui apporte des outils pour progresser dans la
participation a ses activités quotidiennes (Ferland, 2003). En effet, dans le domaine spécifique
de la douleur, I’engagement dans 1’occupation a le potentiel de servir de médiateur a la
douleur (Strong, 1996). Ces deux approches restent néanmoins complémentaires. Parmi les
ergothérapeutes interrogés, la premicre, travaillant au Canada est plus centrée sur I’activité
mais emploie les deux approches en fonction des besoins tandis que la deuxieme,
ergothérapeute de Berck-sur-mer en France, utilise plutot une approche Bottom-up. Toutes les
deux semblent satisfaites des résultats obtenus aupres des enfants qu’elles accompagnent. On
observe dans 1’analyse du logiciel [RaMuTeQ® comparant les deux entretiens, que
I’accompagnement d’E1 est centré sur la prise en charge de la douleur. C’est le mot principal

qui ressort mais le lien avec I’activité semble plus marqué selon 1’analyse des similitudes
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visibles en Annexe 16 et 17 et les nuages de mots visibles en Annexe 18 que dans I’entretien
d’E2. A I’inverse, dans ’entretien d’E2 c’est I’enfant qui ressort en premier lieu et semble au
centre de la prise en charge. Il est vrai qu’E2 évoque davantage les adaptations et la prise en
charge spécifique de I’enfant qu’El qui utilise des moyens similaires dans son
accompagnement que pour les adultes. Ces différentes approches peuvent s’expliquer en
partie par la différence de culture et I’influence du pays dans lequel exerce 1’ergothérapeute.
En effet, bien que les approches utilisées dépendent aussi de la sensibilité et des habitudes
propres a chaque ergothérapeute, au Canada, I’ergothérapie est plus développée qu’en France.
L’approche occupationnelle est centrale dans les prises en charge en ergothérapie et la prise en
charge de la douleur chronique est également plus développée qu’en France. Pour E1, I’'un des
¢léments les plus importants de la prise en charge est d’identifier les comportements
douloureux de la personne face a sa douleur chronique, ce qui semble concorder avec
I’activity pacing. Pour E2, il est important de bien définir le projet du patient pour favoriser
son rétablissement.

Mon travail cherche a identifier les moyens les plus utilisés par les ergothérapeutes
pour soulager la douleur de 1’enfant et lui apprendre a la controler pour reprendre ses activités
significatives. Selon mes recherches théoriques, les moyens d’interventions les plus utilisés
sont I’éducation thérapeutique, la désensibilisation, la thérapie miroir et les autres techniques
d’imagerie motrice, les stratégies de relaxation, les stratégies de coping dont la distraction et
le jeu, I’exposition in vivo et ’activity pacing. Effectivement, les ergothérapeutes interrogés
utilisent la thérapie miroir. Efficace pour les deux ergothérapeutes, celle-ci a pour but de
soulager la douleur de I’enfant et par certains exercices fonctionnels de gagner en motricité.
Selon Warambourg, I’ergothérapeute peut aussi utiliser la thérapie miroir pour casser le cercle
vicieux de la douleur chez I’enfant et rétablir la communication entre les canaux moteurs et
sensoriels perturbés par les douleurs grace a la plasticité cérébrale (Warambourg, 2013). Bien
qu’El Dutilise régulierement, E2 ne 'utilise qu’aupres d’enfants trés peu mobiles. E1 utilise
¢galement ’éducation thérapeutique, notamment dans le cadre de I’activity pacing pour
expliquer au patient le fonctionnement de la douleur chronique. Selon Strong, son but est
d’expliquer a I’enfant I’intérét de I’occupation pour servir de médiateur a la douleur (Strong,
1996). El utilise aussi la désensibilisation, I'une des techniques les plus utilisées par
I’ergothérapeute auprés de la population atteinte d’'un SDRC (Goebel, et al., 2018). C’est un
moyen d’intervention efficace pour les enfants pour diminuer progressivement I’intensité de
la douleur et la taille de la zone douloureuse selon E1. Comme elle le précise, il faut
cependant étre vigilant a adapter la désensibilisation pour ne provoquer de douleurs trop

importantes chez I’enfant (Brooke & Janselewitz, 2012). E2 préconise l’utilisation des
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techniques de distraction avec des jeux et des activités ludiques dans lesquels 1’enfant
s’investira et détournera son attention de la douleur pour la focaliser sur autre chose.
Effectivement, selon 1’étude de Frankenstein, la distraction a un effet analgésique prouvé tant
sur la douleur aigu€ que chronique (Frankenstein, Richter, McIntyre, & Rémy, 2001). Cela
permet a D’enfant selon E2 de gagner en satisfaction, d’apprendre a gérer sa douleur, de
gagner en motricité et de stimuler son schéma corporel.

L’activity pacing est une technique centrée sur 1’activité trés utilisée en ergothérapie
aupres des adultes (Goebel, et al., 2018 ; Lagueux, Depelteau, & Masse, 2018) mais il existe
peu d’écrits scientifiques sur son utilisation et son efficacité auprés des enfants. Mes
entretiens m’ont cependant permis de recueillir des réponses de professionnels sur le sujet.
Parmi les professionnels interrogés, le neuropsychologue est expert de cette technique et
I’utilise quotidiennement. E1 la connait bien et 1’utilise réguliérement auprés des enfants
qu’elle estime suffisamment matures tandis qu’E2 ne 1’utilise pas mais emploie néanmoins
certaines notions fondamentales du pacing. Les trois professionnels de santé s’accordent a
dire qu’il est essentiel pour une personne douloureuse chronique d’adapter le rythme de ses
activités a sa douleur. Il a été prouvé qu’un schéma d’activité inadapté contribue a des cercles
de déconditionnement et au cercle vicieux de la douleur qui oriente le patient vers une
chronicisation de sa pathologie (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004). Selon Birkholtz et al.,
les personnes douloureuses doivent apprendre a changer leur relation et leurs comportements
avec leur douleur chronique (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004). Pour E1, I’activity pacing
peut également permettre a un enfant de reprendre certaines activités dont ses activités de
loisirs qu’il avait arrétées a cause de la douleur. Selon le neuropsychologue, les grands intéréts
de I’activity pacing sont tout d’abord le role actif qu’il donne au patient dans sa prise en
charge. Cette technique favorise I’autonomie du patient dans la gestion de sa douleur. Ensuite
la facilité de mise en place de la technique qui est cependant plus discutée par certains écrits
scientifiques évoquant des difficultés dans la mise en pratique de la technique par les patients
(Andrews, Strong, Meredith, Gordon, & Bagraith, 2015 ; Goodall & T., 2022 ; Johansson,
Dahl, Jannert, Melin, & Andersson, 1998). Un autre avantage est que la technique apprend au
patient a gérer sa douleur dans son quotidien et enfin elle permet a la personne de progresser
dans I’atteinte de ses objectifs en ergothérapie. Comme mentionné auparavant, 1’activiy
pacing est centré sur 1’activity. Ainis, dans ’analyse du logiciel IRaMuTeQ® comparant la
partie « accompagnement des enfants ayant un SDRC-1 en ergothérapie » des deux entretiens
et la partie «activity pacing » des deux entretiens, on observe que 1’activité est plus marquée

et semble plus importante dans la partie concernant I’activity pacing que dans 1’autre.
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L’activity pacing est donc pour le neuropsychologue « un outil tout a fait pertinent » (1.161)
pour apprendre a un enfant a gérer sa douleur au quotidien.

Il est possible d’aborder D’activity pacing de plusieurs manicres. Les écrits
scientifiques mentionnent 1’existence de deux approches principales : I’apprentissage opérant
qui apprend au patient a stopper son activité avant d’avoir mal en mettant en place des
activités a quota et la conservation d’énergie qui apprend au patient a équilibrer ses temps
d’activité physique et de repos au cours de sa semaine. C’est plutot cette derniere qu’El
utilise dans 1’éducation thérapeutique du patient tout en aidant 1’enfant a créer un planning de
sa semaine plus adapté a sa douleur. E1 observe cependant dans sa pratique un manque de
moyens concrets pour que les patients appliquent la technique au quotidien. Pourtant,
certaines adaptations sont possibles. Le neuropsychologue met en place I’activity pacing par
des séances d’éducation thérapeutiques adaptées avec des supports variés comme des images
ou des schémas. Il utilise également un planning visuel et des métaphores pour que les enfants
comprennent le concept. Une autre proposition du service dans lequel il travaille est
’utilisation d’une « boite a pharmacie magique » (1.110) dans laquelle 1’enfant peut ranger
tous les objets symbolisant des stratégies de gestion de la douleur non médicamenteuses, dont
le pacing et venir piocher dans cette boite si besoin. E2 voit les choses différemment, pour
elle I’activity pacing ne doit pas étre enseigné aux enfants car cela les focaliserait trop sur
leurs douleurs, et les limiterait dans la reprise de leurs activités. Il ne lui semble pas utile
d’enseigner a I’enfant des stratégies de gestion de la douleur dans son quotidien puisque les
enfants se rétablissent en général totalement et retrouvent leurs habitudes de vie antérieures
sans douleurs. Il est vrai qu’en général en pédiatrie, I’évolution du SDRC est spontanément
favorable mais la durée de la pathologie ne peut pas étre déterminée, elle peut étre longue et
varier en moyenne entre 6 et 24 mois (Khalfaoui, et al., 2014). L’activity pacing pourrait donc
étre utile a ’enfant tout au long de la durée de ses douleurs. E2 se base en revanche sur les
principes fondamentaux de I’activity pacing pour construire ses séances en ergothérapie de
manicre progressive et adaptée aux capacités et a la douleur de I’enfant. Elle utilise pour cela
I’observation et I’analyse d’activité pour stopper son patient avant que la douleur n’arrive lors
des séances. C’est un moyen détourné¢ de mettre en place 1’activity pacing. Enfin, les trois
professionnels s’accordent a dire a quel point il est important d’inclure les parents dans
I’activity pacing. En effet, dans le cadre d’un SDRC, I’ergothérapeute accompagne également
la famille de I’enfant et en particulier les parents pour les soutenir, les intégrer davantage dans
le suivi de I’enfant et collaborer avec eux dans la recherche de stratégies pour gérer la douleur
de leur enfant au quotidien et augmenter sa participation quotidienne (Strong, 1996). IIs sont

experts de leur enfant et peuvent ’aider a arréter son activité avant qu’il n’ait mal. Cela
35



permet en plus aux parents d’étre actifs et d’avoir un comportement adapté face a la douleur

de leur enfant.

2. Limites de mes recherches

J’ai choisi d’émettre une hypothése sur I’intérét de I’activity pacing car c’est une
technique centrée sur 1’activité qui me semblait pertinente dans la prise en charge en
ergothérapie malgré le peu de données concernant 1’utilisation de cette technique chez
I’enfant et son efficacité et les avis divergents concernant cette technique chez 1’adulte. J’ai
vérifié I'intérét de cette technique chez I’enfant par mon entretien de pré-enquéte mais j’aurais
pu choisir une autre technique pour laquelle j’aurais eu davantage de données probantes. En
ce qui concerne les entretiens, peu d’ergothérapeutes travaillent avec des enfants ayant un
SDRC-1, je n’ai donc pu interroger que deux ergothérapeutes et les résultats obtenus ne
peuvent pas étre représentatifs de toutes les pratiques en ergothérapie. Les données recueillies
ne pourront pas étre généralisés. Il serait nécessaire de confronter cette étude a d’autres études
du méme theme afin de pouvoir corréler les points communs et ainsi augmenter la fiabilité.
De plus, les deux ergothérapeutes interrogées travaillent dans des services initialement prévus
pour accueillir des enfants. Leur prise en charge n’est peut-€tre pas aussi adaptée et spécifique
aux enfants que pourrait I’étre la prise en charge d’un ergothérapeute travaillant dans un
centre de la douleur chronique exclusivement pédiatrique. Enfin, E1 est une ergothérapeute
canadienne et le neuropsychologue interrogé est belge, ces professionnels ne peuvent donc
pas avoir les mémes pratiques qu’en France et les données obtenues sont difficilement

transférables aux pratiques frangaises.

3. Perspectives professionnelles

Par ce mémoire d’initiation a la recherche j’ai pu identifier des moyens d’intervention
pouvant étre utilisés dans 1’accompagnement de I’enfant douloureux chronique, notamment
pour le SDRC-1 et étudié I’intérét de 1’activity pacing dans la prise en charge de la douleur
chronique. La réalisation de ce travail m’a également appris a mener une démarche de
recherche scientifique et a structurer mes réflexions. Je me suis intéressée au domaine de la
douleur chronique que nous évoquons peu en cours, dans lequel peu d’ergothérapeutes
travaillent en France mais qui est pourtant si fréquent et impacte tous les domaines de la vie et
a tous les ages de la personne atteinte et retentit sur son entourage. J’ai pu constater a quel
point d’autres pays comme le Canada, les Etats-Unis et le Royaume-Uni étaient mieux
informés et organisés autour de la prise en charge de la douleur chronique que nous le
sommes en France. Les enfants sont une population particuliérement fragile et mal prise en
charge dans le domaine de la douleur en France, il existe un manque de données scientifiques

et de consensus concernant leur prise en charge. Ce mémoire m’a sensibilis¢é a cette
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problématique. Méme si des actions existent déja dans les hopitaux, comme [’hdpital des
nounours, il serait temps en France, de répondre a tous ces besoins et de faire évoluer les

pratiques.

CONCLUSION

Le syndrome douloureux régional complexe est une pathologie caractérisée par une
intensité de la douleur disproportionnée par rapport au traumatisme initial et associée a des
changements autonomes, moteurs et trophiques. La douleur est sévére, constante,
particuliérement élevée chez 1’enfant et 1’affecte le plus souvent au membre inférieur. Bien
qu’elle soit rare en pédiatrie, le retentissement fonctionnel de cette pathologie est le plus
souvent majeur et 1’affecte dans tous ses domaines d’activités: les soins personnels, la
productivité dont la scolarité, les loisirs et le sommeil et impacte également toute sa famille.
Or, en France, peu d’ergothérapeutes sont inclus dans I’accompagnement de ces enfants et le
role de D’ergothérapeute auprés de ce public n’est pas bien défini. J’ai donc cherché a
identifier dans ce mémoire les moyens d’interventions permettant a un ergothérapeute
d’accompagner un enfant ayant un SDRC-1 pour gérer sa douleur chronique en émettant
I’hypothése que I’activity pacing était une technique permettant a 1’enfant de gérer sa douleur
tout en réorganisant ses activités quotidiennes.

Les moyens d’intervention les plus utilisés et identifiés comme efficaces sont :
I’éducation thérapeutique du patient dans laquelle I’ergothérapeute explique au jeune le
fonctionnement de la douleur chronique par différents supports adaptés, la thérapie par
imagerie motrice qui comprend la thérapie miroir, la désensibilisation et les stratégies de
distraction. Il est également important pour ’enfant d’étre pris en charge par une équipe
pluridisciplinaire et d’inclure au maximum les parents dans I’accompagnement.

L’activity pacing semble une technique pertinente pour aider un enfant a gérer ses
douleurs dans ses occupations d’apres mes entretiens mais le nombre de personnes interrogées
est insuffisant pour généraliser ces réponses. Elle apprend en effet au patient a adapter le
rythme de ses activités a sa douleur.

L’activity pacing peut €tre mis en place de maniere adaptée en pédiatrie par de
I’éducation thérapeutique ciblée, par des métaphores permettant a [’enfant de mieux
comprendre le concept, tout en le présentant de mani¢re ludique et créative et par
I’organisation de nouveaux plannings adaptés dans lesquels I’activité physique et le repos sont
équilibrés. L’ergothérapeute doit rester vigilant a ce que le patient utilise ’activity pacing de
manicre adéquate afin qu’il ne se sente pas limité dans la réalisation de ses activités. Il peut

¢galement étre mis en place par I’ergothérapeute pour construire ses séances de maniére
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progressive et adaptées aux capacités et aux douleurs de 1’enfant. Enfin, il est essentiel
d’éduquer les parents a 1’utilisation de I’activity pacing pour qu’ils jouent un rdle actif et
adapté dans I’accompagnement de leur enfant en 1’aidant a arréter son activité avant que la
douleur n’apparaisse.

Ce mémoire d’initiation a la recherche m’a sensibilisée a 1’accompagnement des
enfants douloureux chroniques qui sont particuliérement fragiles et mal pris en charge en
France et m’a amenée a envisager de travailler plus tard en tant qu’ergothérapeute dans un
centre de la douleur et pourquoi pas en pédiatrie afin de répondre a tous ces besoins.

C’est en partie grace a la recherche sur ce sujet et a la sensibilisation des soignants via
des écrits scientifiques que I’accompagnement de I’enfant ayant une douleur chronique va
pouvoir se développer.

Je pense qu’a D’avenir D’ergothérapie aura de plus en plus de place dans
I’accompagnement de toutes les personnes douloureuses chroniques qui ont tellement besoin
d’aide dans leurs occupations quotidiennes. Mais comment faire évoluer rapidement les
pratiques professionnelles ? Des formations continues sur la douleur chronique en
ergothérapie et sur 1’activity pacing sont a proposer aux ergothérapeutes diplomés afin qu’ils
aient une meilleure connaissance de ce sujet.

Enfin, pour compléter mon écrit sur I’accompagnement de 1’enfant ayant un SDRC-1,
j’ai ouvert ma réflexion sur le sujet des évaluations qui pourraient permettre a un
ergothérapeute d’identifier les problématiques, les ressources, les freins et les besoins d’un
enfant ayant un SDRC-1 et d’évaluer précisément 1I’impact de ce syndrome sur la vie

quotidienne du jeune avant de le prendre en charge.
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Annexe 1 : Les critéres de Budapest

1. Douleur qui persiste et apparait disproportionnée avec I'événement initial

2. Au moins un symptéme dans trois des quatre catégories suivantes

a. Sensoriel: le patient décrit une douleur qui | b. Vasomateur: le patient décrit une asymétrie de température
évoque une hyperpathie et/ou une allodynie | et/ou un changement de couleur et/ou une asymétrie de
couleur

c. Sudomoteur/eedéme : le patient décrit un d. Moteurftrophique: le patient décrit une raideur et/ou une
cedéme et/ou une asymétrie de sudation dysfonction motrice (faiblesse, trémor, dystonie) etou un
changement trophique (pilosité, ongles, peau)

3. Au moins un signe dans = 2 des catégories suivantes

a. Sensoriel: confirmation d'une hyperpathie | b. Vasomoteur: confirmation d'une asymétrie de température

et/ou allodynie et/ou changement de couleur et/ou asymétrie de couleur
¢ Sudomoteurfoedéme: confirmation d'un d. Moteurftrophique: confirmation d'une raideur et/ou
cedéme et/ou asymétrie de sudation dysfonction motrice (faiblesse, trémor, dystonie) etfou

changement trophique (pilosité, ongles, peau)

4. Il n’existe pas d’autre diagnostic qui explique de maniére plus convaincante
les symptémes et les signes cliniques

Commentaires:

* les critéres | et 4 doivent toujours étre remplis. Le respect du quatriéme critére explique pourquoi
I'imagerie garde une place dans le processus diagnostique.

* les critéres cliniques font la part belle 4 la sensibilité (sensibilité: 0,85/spécificité: 0,69).

« il existe également une application «recherche» de ces critéres. Au moins un symptéme doit étre présent
dans les quatre catégories a-d. Pas de critére supplementaire nécessaire pour les signes cliniques
(sensibilité: 0,70/spécificité: 0,96).




Annexe 2 : Les diagnostics différentiels du SDRC selon (Goebel, et al., 2018)

« Infection (bone, soft tissue, joint o skin)
# orthopaedic mal-flzation
*  joint instability
# artheitis or arthrosis
# |bone or soft tlswe Infury (Induding stress fracture, instabifity or ligament damage)
= compartment syndroms
#« peural injury (peripheral nerve damage, including compression or entrapment, or central
nersous system or splnal lesions), or neuropathy (such as frem diabetes, slcohol misuse)
thoracic outlet syndrome {due to nerve or vascular compression)
# arterial insuffickency |(usually after preceding trauma, atherosclerosls in older peaple or
thrombangiits obfiterans [Burger's disease])
Raynaud's disease
Iymphatic or venows obstruction
Gardner—Diamond syndrome {see the list of differential diagnoses In the Bheumatobomy,
neuralogy, neurosurgeny and SEM secthon)
brachial neuritiz or plesttis (Parsonage—Tumer syndrome or neuralgic amyotrophy)
erythromelalgia (may nclude all imbs)
seff-harm




Annexe 3 : La méthode PICO

Population Intervention Comparaison Outcomes
Les -ldentifier les - pas de -Différents moyens
ergothérapeutes | différents moyens | comparaison utilisés : I"’éducation
accompagnants d’intervention particuliere dans | thérapeutique, les
ou ayant gu’un mes recherches techniques
accompagné des | ergothérapeute -mention d’imagerie motrice,

enfants ayant un
SDRC en libéral ou
en institution.

peut utiliser dans
la gestion de la
douleur
chronique
-Etudier
['utilisation de
I"activity pacing
aupres de cette
population.

d’éléments
comparatifs entre
les différentes
approches en
France et a
I’étranger dans la
discussion

la relaxation, les
stratégies de coping,
I’exposition graduée
in vivo, ...

-L’activity pacing
permet a 'enfant de
gérer sa douleur en
réorganisant ses
occupations
guotidiennes




Annexe 4 : Matrice de ’entretien de pré-enquéte

Objectifs de la pré-enquéte :

- Identifier les intéréts a utiliser 1’activity pacing aupres d’une population pédiatrique
- Avoir un retour d’expérience sur la mise en place concréte du Pacing aupres des

enfants

- Identifier des adaptations possibles a faire pour les enfants.

Entretien de pré-enquéte

Variable : I’ Activity pacing chez I’enfant
Auteurs : (Fordyce, 1976), (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004), (Nielson, Jensen,
Karsdorp, & Vlaeyen, 2013), (Micklewright, et al., 2012) (Kempert, 2021)

Critéres

Questions

Approche utilisée en ergothérapie

Dans votre service, qui est-ce qui se charge de mettre
en place le pacing ?

Approche centrée sur 1’activité

Apprendre a avoir une relation
plus saine avec la douleur, réduire
les comportements de
suractivité/sous-activité et le cycle
de la douleur,

Réussir a gérer son activité pour
I’arréter avant d’avoir mal,
réduire la contingence a la
douleur

Fractionner 1’activité en plusieurs
taches

Adapter le rythme et les pauses de
I’activité

Augmenter le taux d’activité
graduellement

La conservation d’énergie : établir
un nouvel équilibre entre les
activités et le repos

Quels seraient selon vous les points clefs du pacing ?
Quels seraient selon vous les points positifs du
pacing ?

Moyens concrets utilisés :
éducation, mises en situations,
création d’un planning adapté,...

Comment mettez-vous en place le pacing
concrétement aupres d’adultes SDRC ?

Adaptations pour les enfants : le
concept de pacing peut étre
difficile a comprendre pour
certains enfants (Micklewright, et
al., 2012)

Pensez-vous que I’activity Pacing peut étre utilisé
aupres d’une population pédiatrique ?

Si oui, quelles sont les adaptations a mettre en place
pour les enfants ?

Comment faites-vous comprendre le concept du pacing
aux enfants ?

Incluez-vous les parents dans cette technique de
pacing ? Comment ?

L’activity pacing permet a
I’enfant de gérer sa douleur

L’activity pacing permet de
réorganiser leur quotidien

Est-ce que pour vous le pacing a un intérét dans la
prise en charge de I’enfant ? Si oui, lequel ?




Annexe 5 : Guide d’entretien de I’entretien de pré-enquéte

Pourriez-vous présenter rapidement votre profession, le service dans lequel vous avez
travaillé et ce qui vous a amené¢ a travailler dans ce domaine ?

Connaissez-vous  la  technique de  l’activity pacing?  L’utilisez-vous
fréquemment auprés de personnes ayant un SDRC ?

Quels sont selon vous les points clefs de cette technique ?

Comment la mettez-vous en place concretement aupres d’adultes SDRC ?
Dans votre service, qui se charge de mettre en place 1’activity pacing ?
Quels sont selon vous les points positifs de cette technique ?

Pensez-vous que cette technique peut étre utilisée auprés d’un public pédiatrique ?
pourquoi ?

Si oui, quelles seraient les adaptations a mettre en place ? Comment faites-vous
comprendre le concept du pacing aux enfants ? Incluez-vous les parents dans la mise

en place de cette technique ? Comment ?

L’activity pacing a-t-il selon vous un intérét pour les enfants ? Si oui, lequel ?
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Annexe 6 : Verbatim de I’entretien de pré-enquéte

En premier, pourriez-vous me dire quelques mots sur votre profession, le service dans
lequel vous travaillez et ce qui vous a amené a travailler dans ce domaine ?

Alors je suis neuropsychologue de formation mais je suis spécialisé en algologie donc c’est
tout ce qui a attrait a 1’évaluation et au traitement de la douleur chronique. Généralement
I’algologie elle se pratique au sien de centres de la douleur donc en France vous avez aussi
des centres de la douleur vous avez des centres référents douleur et c’est principalement dans
des structures comme celles-la qu’on pratique 1’algologie et notamment 1’évaluation et le
traitement de la douleur chronique. Ici, en Belgique, et plus précisément au niveau du centre,
alors c’est un centre que j’ai créé depuis 2005 en paralléle a ma carriere en hospitalier, on
s’occupe de douleur chronique c’est I'un de nos axes d’expertise, chez 1’adulte mais aussi
chez I’enfant et chez 1’adolescent donc dans notre équipe par exemple on a des pédiatres
spécialisés en algologie qui s’occupent de la douleur chez I’enfant et chez I’adolescent jusque
18 ans et au-dela de 18 ans au niveau médical c’est un autre type de médecin qui s’occupe
d’eux, voila.

Vous connaissez la technique du pacing, I’utilisez-vous fréquemment ? Et si oui, auprés
de quel public ?

Oui, on I'utilise régulierement, tout a fait, avec nos patients douloureux chroniques que ¢a soit
adultes, enfants ou adolescents et pour beaucoup de pathologies différentes fibromyalgie,
syndrome d’Ehlers Danlos, SDRC, lombalgies chroniques,...

Quels sont selon vous les points clefs de P’activity pacing, ce qui vous parait le plus
important dans cette technique ?

Ce qui est important je dirais que c’est d’aider la personne a avoir une activité adaptée et
progressive, ces deux mots clefs sont importants dans le pacing, que leur activité soit adaptée
et progressive, on veut que la personne puisse gérer l’activité physique, ses activités
quotidiennes et la douleur qui en découle. Pour ¢a, on va chercher a équilibrer les activités de
la personne dans sa semaine, découpe ses activités en plusieurs sous activités, on va répartir
les temps d’activité physique et de pause dans la semaine et la personne va instaurer des
temps de pause plus fréquents pour limiter la douleur. Le but c’est que la personne apprenne a
se connaitre pour savoir gérer sa douleur en changeant ses mauvaises habitudes de faire
beaucoup d’activité quand elle se sent bien puis de plus rien pouvoir faire ensuite, le pacing
ca sert a équilibre 1’activité physique aussi.

Quels seraient selon vous les points positifs du pacing ?

Alors il faut d’abord que je situe le modele de prise en charge en algologie. En algologie, le
modele théorique de prise en charge c’est I’approche biopsychosociale. Donc en peu de mots
cela veut dire que c’est une approche globale autour du patient. Dans cette approche on
considere que le patient est sujet de sa prise en charge et pas objet de sa prise en charge et
qu’il a un role actif a jouer dans sa prise en charge, ce n’est pas le médecin qui sait tout, qui
lui « bah voila faites ce que je vous dis, suivez le traitement que je vous dis », le patient a un
vrai role a jouer. Donc, le premier intérét que moi je vois dans le pacing, c’est que le pacing
permet effectivement que le patient ait un role actif puisque c’est quelque chose que lui-méme
doit appliquer dans ses activités, quelque chose qu’il sait gérer dans le quotidien pour
améliorer ses douleurs ou sa fatigue, ¢a c’est le premier point que je vois, c’est I’autonomie
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du patient et le fait qu’il se sente impliqué dans sa prise en charge. Le deuxiéme point positif
que je trouve au pacing c’est la facilité, en effet les patients sont toujours étonnés, c’est
toujours les premiers a me dire « ¢’est fou comme ¢a change les choses, j’arrive a faire plus
de choses, a mieux les faire, j’ai moins de douleurs, j’arrive 2 mieux me connaitre aussi, je
m’arréte avant d’avoir mal » etc, et donc effectivement dés le moment ou le comprend et on
I’applique, on en voit trés vite les résultats et ¢a c’est vraiment quelque chose qui est
appréciable par les patients. Troisiéme point que je vois c’est que c’est une fagon de leur
enseigner ce qu’on appelle des stratégies de coping. Je ne sais pas si ¢’est quelque chose que
vous connaissez ? Oui oui En fait le modele psychologique en algologie c’est la psychologie
cognitivo-comportementale, dont les stratégies de coping, le pacing par excellence c’est une
stratégie de coping c’est un autre point positif pour moi. Si je devais juste en retenir trois je
dirais que c’est principalement ca et si je veux faire une boutade, je dis toujours en rigolant
aux patients que de toutes facons il n’y a aucun effet secondaire, ce n’est pas comme un
médicament ou parfois c’est plus compliqué, aucun effet secondaire, il suffit d’appliquer et
par contre on a un effet positif ! Et une autre chose que j’aime bien c¢’est quand les patients
s’approprient la technique. Je vous donne un exemple, j’ai une patiente qui est allée plus loin
que ce qu’on lui demandait en ajoutant sur son emploi du temps avec un code couleur les
activités qui lui demande une station debout prolongée et celles qui lui demande une station
assise prolongée et pour veiller a ce que ¢a soit équilibré, parfois on des patients qui vont une
peu plus loin et qui rajoute leur petite touche au pacing et I’améliore en fait, je trouve ¢a tres
chouette. Et alors ce qui est important dans un mode¢le biopsychosocial, autre avantage, ¢’est
que nous on dit souvent au patient que ce qu’on veut c’est que le patient ait besoin de nous le
moins longtemps possible. Si on leur donne des outils qu’ils peuvent utiliser en autonomie et
en dehors du service c’est qu’ils ont besoin de moins d’une équipe de soignants autour d’eux
et ca leur permet de vivre une vie la plus normale possible.

D’accord et comment mettez-vous le pacing concretement aupreés d’adultes SDRC ?

Alors on fait tout d’abord avec eux ce qu’on appelle de 1’éducation thérapeutique, ¢a veut dire
qu’en entretien individuel on va pouvoir leur expliquer I’importance d’avoir une activité
physique adaptée et progressive. On leur explique pourquoi c’est important mais en méme
temps c’est facile de le faire qu’eux-mémes savent trés bien que quand ils en font trop il y a
« I’addition » comme on dit, classiquement les patients nous disent « oui moi quand je vais
mieux je fais tout mon ménage sur une journée mais apres pendant 3 jours je ne peux plus rien
faire » du coup ils ’ont expérimenté, ils voient ce que ¢a donne et donc ils comprennent
I’intérét a utiliser le pacing. Donc on passe d’abord par I’éducation thérapeutique, cette
¢ducation elle porte aussi sur le fonctionnement de la pathologie qui est concernée, comme
pour le sdrc par exemple, et puis on va leur montrer comment mettre en place le pacing dans
leur quotidien. Alors on peut utiliser des supports visuels... (me montre des supports
pédagogiques), on peut utiliser la métaphore du compteur de voiture, qu’on veut pas étre dans
le rouge ou en excés de vitesse mais rester en zone de confort, on est aussi amené a leur
expliquer le cercle vicieux de la douleur et la corrélation avec une exces d’activité physique,
on leur montre des schémas pour différencier ce qu’on ne veut pas avec ce qu’on veut, donc
on va leur expliquer comme ¢a puis on va voir toutes les étapes pour mettre en place le
pacing. Au début on ne leur demande pas de mettre en place le pacing pour toutes leurs
activités parce qu’on sait de c’est trop d’un coup et cela risque de ne pas fonctionner donc les
personnes doivent sélectionner 2-3 activités ou elles trouveraient intéressant d’appliquer cette
technique, puis on leur demande d’essayer de le mettre en place dans la vie de tous les jours.
Pour cela on peut leur proposer de réaliser un nouvel emploi du temps visuel donc soit par
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fichier Excel soit en version papier avec des marqueurs mais on veut qu’ils se rendent compte
de ’importance de I’activité physique dans leurs journées ou du fait que leur activité physique
est localisée sur seulement 2 jours de la semaine et que cela forme un déséquilibre. Du coup
ils comprennent que parfois c’est plus intéressant de fractionner sur les 5 autres jours de la
semaine et que cela soit bien équilibré sur toute la semaine. Par contre, on ne le fait pas a leur
place, on leur demande de nous faire une premicre proposition de planning. Et lors de la
prochaine consultation on debrief avec eux et on corrige ce qui a posé probléme, on peut
regarder avec eux et faire des suggestions et aider la personne a trouver des solutions puis une
fois que c’est mis en place on veille juste a ce que cela reste bien en place. En fait ce n’est pas
compliqué du tout a mettre en place.

Dans votre service, qui est-ce qui se charge de mettre en place le pacing ?

C’est une bonne question, alors I’éducation thérapeutique c’est les psychologues ou
neuropsychologues qui s’en chargent dans le cadre du suivi psycho-algologique. Par contre,
tout le monde le renforce, toute I’équipe connait le pacing et toute 1’équipe peut le renforcer
dans leurs entretiens individuels et leur prise en charge selon leurs spécificités, je ne considére
en aucun cas que le pacing est un outil de psychologie parce que justement le modele
biopsychosocial il est intéressant notamment pour I’interdisciplinarité, tout le monde a sa
place y compris 1’ergothérapeute.

Vous nous avez dit que vous utilisiez le pacing auprés d’enfants, quelles seraient les
adaptations que vous avez mises en place pour les enfants ?

Alors, nous avons quelque chose d’un peu particulier que I’on appelle la boite a pharmacie
magique, je vous inviterais a aller voir sur notre page Facebook et vous trouverez des photos
et des vidéos, en fait c’est une fagon de symboliser avec eux les stratégies de gestion de la
douleur non médicamenteuses, alors quand on travaille avec eux, enfants et ados, méme des
petits, on a des enfants du primaire, je leur montre ma boite a pharmacie magique et dedans
j’ai tout sauf des médicaments, je vais sortir par exemple un pyjama pour symboliser le
sommeil, une bouteille pour 1’hydratation, une bouillote pour la chaleur, un nounours pour le
réconfort, un jouet pour la distraction,... le but est de symboliser tout ¢a et puis ce qu’on
demande a I’enfant c’est voila « pour la fois d’apres, tu vas préparer ta boite a pharmacie
magique, il doivent alors customiser une boite blanche et mettre dedans toutes les choses qui
symbolisent leurs stratégies antalgiques non médicamenteuses et donc quand, en éducation
thérapeutique on voit le pacing avec eux, on leur demande d’ajouter un objet pour symboliser
le pacing dans leur boite a pharmacie. Le but c’est vraiment qu’ils 1’utilisent dans leur
quotidien, quand I’enfant a mal il peut plonger dans sa boite a pharmacie magique et se dire
aujourd’hui j’ai mal, je vais utiliser la distraction de I’attention, je vais me reposer, je vais me
réconforter avec mon doudou, je vais utiliser du chaud ou du froid, ... Donc ¢a c’est pour les
plus petits mais avec les adolescents on est quand méme sur une proposition qui ressemble
fort a ce qu’on fait avec les adultes. Je vais essayer de vous montrer des photos de boites a
pharmacie (me montre plusieurs photos de leurs site internet).

Est-ce que selon vous le concept du pacing est facile a faire comprendre aux enfants ?

Oui, apres c’est vrai qu’aux plus petits on ne va pas forcément leur dire que cela s’appelle du
pacing. On leur explique I’importance de 1’activité et souvent on utilise des métaphores, par
exemple, je leur dis « si je te demande de manger un énorme gateau tout seul est-ce que c’est
possible ? La I’enfant me répond, non, je vais étre malade. Alors je leur demande, mais
qu’est-ce qu’on peut faire alors pour manger le gros gateau ? Et tout de suite ils trouvent et
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me répondent, on va faire des parts et on va le manger petit a petit ¢’est plus facile » et grace a
cette analogie aprés j’embraille sur D’explication de la douleur dans Dactivit¢ en leur
expliquant que ¢’est comme le gros gateau, s’ils en font trop ils vont avoir mal et donc on va
fractionner 1’activité en petites parts et va s’arréter de faire une activité avant d’avoir mal. On
leur explique que par exemple s’ils veulent jouer 1h, ¢a serait peut-&tre mieux qu’ils jouent 2
fois 30 minutes avec une pause entre les 2.

Est-ce que vous incluez les parents dans cette technique de pacing ? Comment ?

Oui, on le fait systématiquement, on appelle ¢a la guidance parentale. Si on veut que I’enfant
mette bien en place sa stratégie, j’ai besoin que des adultes a la maison supervisent et vérifient
que la technique est utilisée de manieére adéquate. Donc, on va aussi enseigner aux parents ce
qu’est la pacing, donc c’est le méme principe que si j’expliquais a un patient adulte et on leur
demande de veiller a ce que fait I’enfant et de nous faire un feedback sur comment I’enfant
gere ¢a a la maison. Et c’est trés chouette, parfois les parents m’envoient des photos. Et les
parents sont ravis parce qu’en fait ce que vous devez comprendre ce que quand on travaille
avec des parents d’enfants douloureux chroniques, souvent ils se sentent impuissants parce
qu’ils ont été habitués a étre confronté a la douleur de leur enfant et ne pas savoir quoi faire et
la en leur proposant la technique du pacing, on leur redonne un réle a jouer auprés de leur
enfant pour ’aider a aller mieux. Et du coup je n’ai jamais aucun parent qui se dit embété
quand je leur demande de jouer avec le pacing de leur enfant etc et ¢ca se passe toujours tres
bien.

Est-ce que pour vous le pacing a un intérét dans la prise en charge de I’enfant ?

Oui complétement, a 4000%, non seulement c’est un moyen de gestion de la douleur mais
pour vous ergothérapeutes, quand vous étes dans une rééducation plus fonctionnelle c¢’est
aussi un moyen de pouvoir avancer sur vos objectifs en ergothérapie. Parce que vous le savez,
si vous travaillez une activité et qu’au bout d’un moment il y a trop de douleur vous étes
obligé d’arréter tandis que si vous organisez vos séances en cohérence avec la méthode du
pacing vous pouvez continuer votre rééducation. C’est un outil tout a fait pertinent en
ergothérapie non seulement pour gérer les douleurs mais aussi pour mener a bien les activités
prévues en ergothérapie, c’est super important. Est-ce que vous avez eu I’occasion de mettre
en place du pacing lors de vos stages ? Et est-ce que vous avez rencontré des difficultés ?

Je n’ai pas eu ’occasion de réaliser un stage dans un centre de la douleur parce qu’en
France il y a tres peu d’ergothérapeutes qui travaillent dans ce type de service.

Est-ce qu’il y aurait d’autres choses qui vous posent question dans le pacing ?

En fait, ce que je trouve difficile c’est qu’il y a des écrits sur le pacing chez I’adulte mais
trés peu d’écrits concernant le pacing chez I’enfant donc c¢’est un peu difficile de savoir
comment concrétement s’est mis en place pour les enfants.

Alors c’est vrai que vous ne trouverez pas d’écrit sur le pacing chez ’enfant mais ca
s’explique par une raison toute simple c’est que 1’évaluation et le traitement de la douleur
chez Dl’enfant sont toujours sous-estimé, on le sait, il y a encore un gros travail de
sensibilisation a faire sur la nécessit¢ de prendre correctement en charge la douleur chez
I’enfant, trés souvent quand un enfant a de la douleur chronique on va vous dire que c’est de
la somatisation, que c’est dans sa téte, on le voit tous les jours et pourtant on est en 2023....
L’absence d’articles sur le pacing découle de ¢a, découle du fait que I’on commence
seulement a un peu plus s’intéresser a la douleur des enfants. Vous savez moi quand j’ai
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commencé ma carriere en centre de la douleur universitaire, méme les anesthésistes pensaient
que les bébés n’avaient pas de douleur. Il y a des stéréotypes liés a la perception de la douleur
chez I’enfant, donc maintenant qu’on sait que c’est faux et qu’un enfant méme nouveau-né
pergoit tout a fait la douleur, on a extrapolé des outils qui étaient efficaces chez I’adulte et on
les a mis a notre sauce pour les utiliser chez I’enfant mais effectivement vous ne trouverez pas
d’article scientifique sur ces techniques.



Annexe 7 : Attestation de consentement de I’entretien de pré-enquéte

CONSENTEMENT A LA FIXATION, REPRODUCTION ET EXPLOITATION DE L’IMAGE OU D’UN AUTRE
ATTRIBUT DE LA PERSONNALITE

VEESCGEON—

Né(e) le : 28/12/1970 , a
ROCOURT

Résidant a I'adresse suivante : RUE CHATEAU MASSART 25 4000

LIEGE

Autorise ------------- INES LE GOAEC dans le cadre de son dipléme en ergothérapie agissant

dans le cadre de l'initiation a la recherche a I'Institut de Formation en Ergothérapie de TOULOUSE
a enregistrer ma voix OUI

a me photographier OUI

000

a me filmer OUI

Cette autorisation est consentie dans les strictes conditions suivantes :

- Utilisation de l'analyse des situations d’entretien dans le cadre de la recherche : L'accompagnement du
Syndrome Douloureux Régional Complexe en ergothérapie

- Diffusion uniquement dans le cadre de la recherche et de la santé pour analyse des paroles des interviewés, a
titre de présentation et réflexion a caractére uniquement lié a la recherche.

- Diffusion interdite en public et/ou dans le cadre d’utilisation des images pour un film destiné au grand public sans
un nouveau consentement de ma part.

Je me réserve le droit de demander a tout moment la destruction des supports de fixation d’'images et cela sans
donner d’explication.
La présente autorisation est consentie a titre gracieux.

La présente autorisation est délivrée en deux exemplaires, dont le premier me sera remis et le second sera
conservé par ------- INES LE GOAEC . Sous réserve du respect de l'ensemble de ces
conditions, je délivre mon consentement libre et éclairé.

Faita: LIEGE__ Le:

08/05/23
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Annexe 8 : Analyse de Bardin de I’entretien de pré-enquéte
Objectifs de l1a pré-enquéte :

- Identifier les intéréts a utiliser 1’activity pacing aupres d’une population pédiatrique
- Identifier des adaptations possibles a faire pour les enfants.
- Avoir un retour d’expérience sur la mise en place concrete du Pacing aupres des

enfants

Théme

Phrases de I’entretien

Observations

Objectifs du
pacing

« Ce qui est important je dirais que c’est d’aider
la personne a avoir une activit¢ adaptée et
progressive » (1.22)

« on veut que la personne puisse gérer 1’activité
physique, ses activités quotidiennes et la
douleur qui en découle » (1.24)

«on va chercher a équilibrer les activités de la
personne dans sa semaine, découper ses
activités en plusieurs sous activités, on va
répartir les temps d’activité physique et de
pause dans la semaine » (1.25)

« Le but c’est que la personne apprenne a se
connaitre pour savoir gérer sa douleur » (1.28)

Selon le neuropsychologue, le
but de I’activity pacing est de
donner & la personne les
outils pour qu’elle apprenne a
connaitre sa douleur et a gérer
ses activités quotidiennes
avec sa douleur chronique.
L’activité doit pour cela étre
adaptée et progressive. Elle
est fractionnée et équilibrée
dans le temps.

Les
intéréts/avantages
du pacing

« le pacing permet effectivement que le patient
ait un réle actif puisque c’est quelque chose que
lui-méme doit appliquer dans ses activités [...]
ca c’est le premier point que je vois, c’est
I’autonomie du patient et le fait qu’il se sente
impliqué dans sa prise en charge » (1.39)

« Le deuxiéme point positif que je trouve au
pacing c’est la facilité, en effet les patients sont
toujours étonnés [...] dés le moment ou on le
comprend et on I’applique, on en voit trés vite
les résultats et ca c’est vraiment quelque chose
qui est appréciable par les patients » (1.43)

«le pacing par excellence c’est une stratégie de
coping c’est un autre point positif pour moi »
(1.52)

«de toutes fagons il
secondaire »(1.55)

«une autre chose que j’aime bien c’est quand
les patients s’approprient la technique »(1.57)

« non seulement c’est un moyen de gestion de la
douleur mais pour vous ergothérapeutes, quand
vous ¢&tes dans une rééducation plus
fonctionnelle c’est aussi un moyen de pouvoir
avancer sur vos objectifs en ergothérapie »
(1.156)

n’y a aucun effet

L’activity pacing a plusieurs
intéréts pour tout patient
douloureux chronique, c’est
une technique qui lui donner
un role actif dans sa prise en
charge, elle lui permet de
gagner en autonomie, c’est
une technique facile a mettre
en place et dont on observe
rapidement les résultats, c’est
une technique de coping qui
permet a ’enfant d’apprendre
a gérer sa douleur dans son
quotidien, elle permet de
progresser dans les objectifs
en ergothérapie et ne
comporte aucun effet
secondaire.

Moyens concrets
de mise en place
du pacing aupres

des enfants

« avec les adolescents on est quand méme sur
une proposition qui ressemble fort a ce qu’on
fait avec les adultes » (1.125)

« I’éducation thérapeutique » (1.69)

Avec les adolescents,
I’activity pacing est mis en
place en premier lieu grace a
I’éducation thérapeutique
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«on va pouvoir leur expliquer I’importance
d’avoir une activit¢ physique adaptée et
progressive » (1.70)

«elle porte aussi sur le fonctionnement de la
pathologie qui est concernée »(1.77)

« on peut utiliser des supports visuels » (1.79)

« on peut utiliser la métaphore du compteur de
voiture» (1.80)

«on est aussi amené a leur expliquer le cercle
vicieux de la douleur » (1.81)

« on va leur expliquer comme ¢a puis on va voir
toutes les étapes pour mettre en place le
pacing » (1.84)

« L’éducation thérapeutique c’est les
psychologues ou neuropsychologues » (1.101)
«toute I’équipe connait le pacing et toute
I’équipe peut le renforcer » (1.103)

«les personnes doivent sélectionner 2-3
activités ou elles trouveraient intéressant
d’appliquer cette technique, puis on leur
demande d’essayer de le mettre en place dans la
vie de tous les jours. Pour cela on peut leur
proposer de réaliser un nouvel emploi du temps
visuel donc soit par fichier Excel soit en version
papier avec des marqueurs mais on veut qu’ils
se rendent compte de I’importance de ’activité
physique dans leurs journées ou du fait que leur
activité physique est localisée sur seulement 2
jours de la semaine et que cela forme un
déséquilibre. »(1.86)

« Et lors de la prochaine consultation on debrief
avec eux et on corrige ce qui a posé probléeme,
on peut regarder avec eux et faire des
suggestions et aider la personne a trouver des
solution » (1.95)

dans laquelle le patient
apprend le fonctionnement de
sa douleur chronique,
identifie le cercle vicieux de
la douleur et apprend a
adapter ses activités a sa

douleur par le biais de
supports  visuels et de
métaphores.

L’activity pacing est ensuite
introduit progressivement. En
premier les personnes doivent
sélectionner plusieurs
activités significatives pour
tenter d’appliquer la
technique en s’aidant de
supports visuels comme des
plannings. Elles sont alors
accompagnées pour identifier
les jours durant lesquelles
I’activité physique semble en
déséquilibre et peut
provoquer des douleurs et
planifier un nouvel emploi du
temps. Enfin, a la
consultation suivante, un
retour est réalis¢é avec la
personne pour tenter de
corriger des ¢léments
problématiques et étendre la
technique a davantage
d’activités. C’est toujours la
personne qui est au centre de
I’accompagnement et c’est
elle qui doit trouver les

Les adaptations
pour les enfants

solutions qui pourront lui
convenir.
« La boite a pharmacie magique » (1.110) Plusieurs adaptations peuvent
«c’est une fagon de symboliser avec eux les | étre proposées pour les
stratégies de gestion de la douleur non | enfants les plus jeunes.
médicamenteuses » (1.112) Comme pour [Dadulte et

«on leur demande d’ajouter un objet pour
symboliser le pacing dans leur boite a
pharmacie » (1.121)

«¢a c’est pour les plus petits mais avec les
adolescents on est quand méme sur une
proposition qui ressemble fort & ce qu’on fait
avec les adultes » (1.125)

I’adolescent, 1’activity Pacing
peut étre présentée par des
métaphores mais celles-ci
doivent étre adaptées aux
enfants pour leur permettre de
saisir le concept. L’une des
propositions du service, selon
le neuropsychologue, est
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« Souvent on utilise des métaphores, par
exemple, je leur dis «si je te demande de
manger un énorme gateau tout seul est-ce que
c’est possible ? La I’enfant me répond, non, je
vais étre malade. Alors je leur demande, mais
qu’est-ce qu’on peut faire alors pour manger le
gros gateau ? Et tout de suite ils trouvent et me
répondent, on va faire des parts et on va le
manger petit a petit c’est plus facile » et grace a
cette analogie apres j’embraille sur I’explication
de la douleur dans I’activité » (1.131)

« Si on veut que I’enfant mette bien en place sa
stratégie, j’ai besoin que des adultes a la maison
supervisent et vérifient que la technique est
utilisée de maniere adéquate. Donc, on va aussi
enseigner aux parents ce qu’est la pacing »
(1.142)

« on leur redonne un réle a jouer aupres de leur
enfant pour ’aider a aller mieux. Et du coup je
n’ai jamais aucun parent qui se dit embété
quand je leur demande de jouer avec le pacing
de leur enfant » (1.151)

I’utilisation d’une boite dans
laquelle I’enfant peut ranger
tous les objets symbolisant
des stratégies de gestion de la
douleur non
médicamenteuses et venir
piocher dans sa boite en cas
de besoin. L’activity pacing
est I'une de ces stratégies.
Enfin, pour que I’enfant mette
en place ces stratégies a la
maison de maniere adéquate,
il semble primordial d’inclure
les parents et de les éduquer a
’utilisation de cette
technique. Cette méthode leur
permet ainsi de pouvoir jouer
un rdle dans le rétablissement
de leur enfant.
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Annexe 9 : Matrices de I’entretien d’enquéte
Objectifs de I’enquéte :

e Identifier les moyens les plus utilisés permettant d’accompagner un enfant SDRC-1 a
la gestion de sa douleur chronique

e Identifier si I’activity pacing est un moyen intéressant dans la prise en charge de la
douleur de I’enfant et comment il est mis en place

e Comprendre en quoi I’activité pacing permet de gérer sa douleur au quotidien en
réorganisant ses occupations

Variable : La prise en charge de la douleur chronique des ergothérapeutes chez I’enfant SDRC-1
Auteurs : (Hill, 2016) ; (Goebel, et al., 2018) ; (Brooke & Janselewitz, 2012) ; (Harrison, et al.,
2019) ; (World Health Organization, 2020) ; (ACE, 2012) ; (Lagueux, Depelteau, & Masse,
2018).

Critéres Questions

La douleur doit étre prise en charge dans sa
complexité selon le modéle biopsychosocial | Quels sont selon vous les points les plus

Briser le cercle vicieux de la douleur dans importants a respecter dans une prise en charge
les activites en ergothérapie du SDRC chez I’enfant ?
Aider le patient a s’engager dans ses Par quels moyens accompagner un enfant a la
occupations malgre la douleur gestion de sa douleur dans ses occupations ?
La prise en charge systémique : Comment inclure davantage les parents ?
I’accompagnement de I’entourage et des

parents.

Participer a la mise en place de moyens de Quelle est la prise en charge standard en
réduction et de gestion de la douleur chez ergothérapie pour un enfant SDRC dans votre

I’enfant : I’éducation, la désensitisation, la service ?

thérapie miroir et les techniques d’imagerie | Plus particulierement pour la gestion de la
motrice, les techniques de relaxation, les douleur chronique, quelles techniques
stratégies de coping dont la distraction et le | particuliéres utilisez-vous pour accompagner
jeu, I’exposition graduée in vivo et I’activity | I’enfant dans la gestion de sa douleur au
pacing. quotidien ? Pourquoi ?

Observez-vous des résultats satisfaisants ?
Connaissez-vous la technique du Pacing ?

Variable : I’ Activity pacing chez I’enfant
Auteurs : (Fordyce, 1976), (Birkholtz, Aylwin, & Harman, 2004), (Nielson, Jensen, Karsdorp,
& Vlaeyen, 2013), (Micklewright, et al., 2012

Critéres Questions

Approche utilisée en ergothérapie Connaissez-vous la technique du Pacing ?
Avez-vous déja utilisé cette technique ?

Approche centrée sur ’activité Quels sont les points clefs de I’activity pacing
Briser le cercle vicieux de la douleur et chez I’enfant selon vous ?
réduire les comportements de
suractivité/sous-activité. Quels seraient selon vous les avantages et les
Réussir a gérer son activité pour 1’arréter inconvénients de cette technique pour les
avant d’avoir mal. enfants ?
Fractionner ’activité en plusieurs taches
Adapter le rythme et les pauses de lactivit¢ | Est-ce que cela arrive que certains patients
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Augmenter le taux d’activité graduellement

La conservation d’énergie : établir un
nouvel équilibre entre les activités et le
repos

reprennent des activités qu’ils avaient arrétés
grace au pacing ?

Moyens concrets utilisés : éducation, mises
en situations, création d’un planning
adapté,...

Comment mettez-vous en place cette technique
concretement dans votre service ?

Adaptations pour les enfants : le concept de
pacing peut étre difficile a comprendre pour
certains enfants (Micklewright, et al., 2012)

Quelles adaptations mettez-vous en place pour
les enfants ? Les enfants arrivent ils en général
a mettre en place la méthode ?

Est-il intéressant d’enseigner cette technique
aux parents ?

Le niveau de preuve de I’activity pacing est
mal connu

Quels seraient selon vous les avantages et les
inconvénients de cette technique pour les
enfants ? Cette technique est-elle intéressante
pour les enfants ? Quels sont les points
intéressants du pacing pour ’enfant ?
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Annexe 10 : Guide de I’entretien d’enquéte

e Pourriez-vous me décrire rapidement le service dans lequel vous avez travaillé et ce
qui vous a amené a travailler dans ce service ? A quel type de patients ?

e Avez-vous fait des études spécifiques dans le domaine de la douleur chronique ?

e Pourriez-vous me décrire une prise en charge standard en ergothérapie pour un enfant
SDRC dans votre service ?

e Quels sont selon vous les points les plus importants a respecter dans une prise en
charge en ergothérapie du SDRC chez I’enfant ?

e Plus particulicrement pour la gestion de la douleur chronique, quelles techniques
particulicres utilisez-vous pour accompagner 1’enfant dans la gestion de sa douleur au
quotidien ? Pourquoi ? Observez-vous des résultats satisfaisants ?

e (Connaissez-vous la technique du Pacing ? Avez-vous déja utilisé cette technique ?

e Quels sont selon vous les points clefs les plus importants de cette technique ?

e Quels seraient selon vous les points positifs et négatifs de cette technique pour les
enfants ?

e Est-ce que cela arrive que certains patients reprennent des activités qu’ils avaient
arrétés grace au pacing ?

e Comment mettez-vous en place cette technique concrétement dans votre service ?
e Les enfants arrivent-ils a mettre en place cette méthode ? Avec quelles adaptations ?

e Pensez-vous qu’il serait intéressant d’enseigner aux parents les notions du Pacing ?
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Annexe 11 : Verbatim de I’entretien n°1 (E1)

La personne qui a réalisé I’entretien m’a demandé¢ de la tutoyer.

En premier, pourrais-tu me décrire un peu ou tu travailles aujourd'hui et ce qui t'a
amené a travailler dans ce service ?

Je travaille dans un hdpital a Montréal, en soins aigus, pendant 3 jours de ma semaine et les 2
autres jours dans une clinique de gestion de la douleur chronique. La douleur chronique, je
I’ai découverte pendant ma derni¢re année de master au Québec. J'ai fait mon stage dans un
autre centre de gestion de la douleur en ergothérapie et j’ai pris ce poste car c’était un poste
vacant qui était de 2 jours par semaine pour travailler avec 1'équipe interdisciplinaire et ¢a m’a
Intéressée.

Tu vois quel type de patients dans ce service de gestion de la douleur chronique ?

Je ne vois la plupart du temps des personnes adultes qui vivent avec de la douleur chronique
mais certains adolescents ayant des cas de douleur chronique complexe viennent parfois dans
notre service. Cela peut étre tout type de douleur chronique mais ils la ressentent depuis plus
de 3 mois. On voit par exemple, beaucoup de patients avec des SDRC, des patients avec des
lombalgies, des fibromyalgies et depuis peu, je vois aussi beaucoup de patients avec des
migraines non médicamenteuses qui sont liées a des cervicalgies.

As-tu fait des études spécifiques dans le domaine de la douleur chronique ?

En fait, pour étre ergothérapeute au Canada, il faut faire un master, une maitrise, donc pendant
ma maitrise j’ai pris des cours spécialisé€s sur les troubles musculosquelettiques. Ensuite, j’ai
fait mon dernier stage a I’Institut de Gériatrie de Montréal, a la clinique de la douleur et j’ai
réalisé mon projet de stage dessus. Apres je suis arrivée dans cet emploi a la clinique de la
douleur et j’ai fait la grosse formation de 2 jours de Julie Masse sur la gestion de la douleur en
ergothérapie et au fur et a mesure j’apprenais avec chaque patient et je lisais beaucoup
d’articles et de livres sur le sujet.

D’accord, pourrais-tu me décrire une prise en charge type en ergothérapie d'un enfant
ayant un SDRC dans ton service ?

Oui, déja pour un enfant on utilise a peu pres les mémes prises en charge que pour ’adulte
avec quelques adaptations seulement. Chaque enfant avec un SDRC est une priorité donc j'ai
moins de 2 mois pour le voir. En premier, mon but est d’évaluer I’impact de sa douleur dans
toutes ses occupations, je vais ensuite faire le bilan sur les dimensions physique et sur sa
sensibilité, je fais souvent une évaluation de 1’allodynie ou de 1’hypoesthésie qui accompagne
le syndrome. J'évalue aussi leur mobilité fonctionnelle avec I’aide de la physiothérapeute et
depuis peu j'essaye d'évaluer aussi leur force de préhension avec le dynamomeétre a poids.
J'évalue aussi beaucoup tout ce qui concerne la perception de leur douleur dans leur quotidien,
comment ils vivent leur douleur et comment ils la décrivent au niveau affectif et je m'aide
aussi de questionnaires pour évaluer leur kinésiophobie, c’est-a-dire leur peur de bouger et
leur catastrophisation pour apres aiguiller la prise en charge. En général, ¢ca peut me prendre
deux séances de 60 minutes pour faire ces évaluations et leur faire comprendre a eux et a leurs
parents quand c’est des enfants que nous les croyons lorsqu’ils disent qu’ils ont mal car on est
souvent les premiers professionnels qu’ils rencontrent qui croient a leur douleur. Puis, souvent
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je conclue mes deux séances d'évaluation avec un questionnaire le POAMP pour évaluer les
patrons occupationnels pour voir avec le patient s'il a tendance parfois a étre suractivité ou a
en sous-activité face a sa douleur. Cela permet que toute I’équipe 1’aligne sur la méme posture
face a I’enfant. Puis, comme je ne travaille que 2 jours semaine, j’essaye de leur donner du
travail a la maison en autonomie, les parents aident souvent leur enfant a faire leurs exercices
a la maison. Je ne peux voir les patients en séance qu’une semaine sur deux donc j’essaye
vraiment de les autonomiser dans leurs exercices.

Quels sont selon vous les points les plus importants a respecter dans une prise en charge
en ergothérapie du SDRC chez I’enfant ?

Dans le SDRC, je pense que ce qui est important, aussi bien chez I’enfant que chez ’adulte,
c’est le comportement de la personne avec sa douleur. C’est trés important de voir avec le
patient s'il a tendance parfois a étre suractivité ou a en sous-activité face a sa douleur pour
moduler la prise en charge car s’il fait trop il jette de I’huile sur le feu mais s’il n’en fait pas
assez, il n’avancera pas. Aussi, j'essaye de leur faire vite réexpérimenter des activités
significatives pour qu'ils reprennent confiance en eux et qu’ils soient capables de faire
certaines choses et on gradue ensemble les exercices. Je pense que ¢’est important pour qu’ils
gagnent en autonomie et pour les motiver. Je pense que 1I’équipe paramédicale a vraiment une
grosse part a jouer dans la prise en charge du SDRC parce que malheureusement les
médicaments ne font pas des miracles pour cette pathologie. Et y a I’éducation thérapeutique
aussi qui est trés importante pour apprendre aux enfants que la douleur chronique elle n’est
pas protectrice comme la douleur aigué€, ce n’est pas parce qu’on a mal que 1’on doit tout
arréter et plus rien faire, il faut apprendre a se connaitre a savoir ce que I’on peut faire et ne
pas faire en fonction de sa douleur. Et pour les enfants, ce qui est trés important aussi bien sr
c’est d’inclure les parents dans la pris en charge, alors ce n’est pas toujours facile mais c’est
bien de les informer pour qu’ils soient au maximum investis.

Quelles techniques particulieres utilises-tu pour accompagner I’enfant dans la gestion de
sa douleur au quotidien ? Et pourquoi ?

Je fais beaucoup de thérapie par imagerie motrice et de la désensibilisation. La thérapie par
imagerie motrice elle permet a I’enfant de visualiser son membre douloureux, donc souvent la
jambe ou le pied, en train d’effectuer un mouvement sans avoir mal, on fait également de la
thérapie miroir et c’est vraiment bien parce que ¢a aide a diminuer la douleur du patient mais
aussi lors des exercices de thérapie miroir on essaye de faire des mouvements fonctionnels et
c’est slir que c’est moins évident avec la jambe mais on arrive a faire regagner de la motricité
pour les patients peu mobiles. La désensibilisation, je 1’utilise aussi pas mal, c’est assez
efficace, mais il ne faut pas que c¢a provoque des douleurs trop importantes chez le patient
donc on I’utilise pas pour tous les patients. C’est une technique qui aide bien pour diminuer
I’intensité de la douleur et la taille de la zone douloureuse. Souvent avec la désensibilisation
on apprend a I’enfant a supporter d’enfiler une chaussette puis une chaussure puis a supporter
de plus en plus le contact du pied avec le sol et déja c’est une belle progression. C’est vrai
qu’en début de prise en charge, je fais beaucoup de Bottom-up en travaillant particuliérement
sur la dimension physique mais je rajoute parfois des petites touches de Top Down ou le
patient peut travailler les activités qui lui plaisent. Pour une prise en charge qui devient
longue, souvent j’évalue l'impact de leur syndrome au quotidien mais moins la dimension
physique qui est souvent moins modifiable quand cela fait 7ans qu’ils ont leur SDRC par
exemple, je vais vraiment centrer mon évaluation sur leurs occupations et leurs
comportements face a la douleur. Aupres de cette population, je vais beaucoup travailler leur
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engagement et leur équilibre occupationnel, puis je les oriente souvent vers un service plus
spécifique de 3°™ ligne en réadaptation de la douleur. A Montréal, ils ont un programme
interdisciplinaire « vivez mieux votre vie » qui vise a se remettre en action, trouver du sens
dans ses occupations et recentrer leur vie autour de leurs activités et pas autour de leur
douleur. Je commence en général cette approche avec eux a la Clinique de la douleur parce
que les délais d’attente sont de plus d’1 ans. Pour eux, c'est un suivi d’une fois par mois.

Connaissez-vous la technique de ’activity pacing ?
Alors oui, mais au Québec on appelle ¢a de la gestion d’énergie face a la douleur chronique.
Est-ce que vous 1'utilisez souvent dans votre prise en charge auprés des enfants ?

Alors oui, j’en fais beaucoup avec mes patients SDRC peu importe le stade du syndrome mais
seulement avec les adultes et les enfants les plus agés.

Quels sont selon vous les points clefs les plus importants de cette technique ?

Alors je ne I’ameéne pas toujours de la méme maniere mais la majorit¢ du temps je leur
explique la différence entre douleur aigue et douleur chronique, je pense que c’est vraiment ¢a
qui est important, pour leur apprendre a s’arréter avant leur pic de douleur, instaurer des
micro-pauses dans leurs activités, des distractions cognitives ou des étirements pour retarder
I’apparition de la douleur. C’est un gros challenge avec les patients enfants ! Souvent, ils le
savent mais ne I’appliquent pas puis un jour il y a un déclic et ils se rendent compte que c’est
beaucoup mieux de vivre comme ¢a pour leur douleur.

Dans votre service, comment mettez-vous en place I’Activity Pacing concrétement
aupres des enfants ?

Concretement, pendant 1 semaine je leur demande de remplir un emploi du temps dans lequel
ils doivent remplir chaque jour les activités qu’ils ont réalisées, leur niveau d’énergie, de
douleur, leurs émotions et surtout leur satisfaction pour chacune de leurs journées, la les
parents peuvent les aider. Apres, je n’utilise cette technique qu’auprés des enfants les plus
agées ou quand je vois qu’ils sont suffisamment matures. Donc, ensuite, ils reviennent et on
regarde ensemble ce qu’ils ont écrit et je peux les aider a adapter leur semaine. Par exemple,
je leur dis « Ok, ce lundi-la t’as fait 4h d’activité physique, est-ce que ca serait envisageable
pour toi de le faire plutdt le mercredi matin et jeudi matin et plutot une petite heure ? ». Je
vois avec eux s’ils peuvent déléguer, diminuer ou simplement réorganiser certaines de leurs
activités pour qu’ils puissent gérer leur douleur. On refait ensuite un planning ensemble avec
les aménagements que la personne veut faire et aprés je leur donne et ils essayent de
I’appliquer. A la fin, on revoit ensemble les activités qui sont difficiles pour ’enfant et je
I’aide a réfléchir pour qu’il trouve la meilleure adaptation possible pour lui. Ensuite, en
général, j’espace les suivis pour qu’ils aient le temps d’expérimenter leurs nouvelles
semaines.

Les enfants arrivent-ils en général a mettre en place la méthode ?

Je ne dirais pas a 100% mais un bon 60% quand méme ! Apres, ce n’est pas immédiat a
chaque fois, mais souvent les patients finissent par comprendre ’intérét de cette méthode.
Avec les patients les plus réticents a changer, je leur fais expérimenter sur leur programme
d’exercice de la physiothérapeute. On travaille dans la méme piece avec la physiothérapeute
donc quand les patients sont en train de faire leurs programmes d’exercices en physiothérapie,
je les stoppe a un moment et leur demande de faire une pause méme s’ils n’ont pas mal, on
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discute un peu, on fait quelques exercices de respiration et je mets parfois de la musique et
apres ils reprennent leurs exercices et a la fin de la séance je leur demande a eux ou a leurs
parents de m’envoyer un courriel le soir méme pour me dire comment ils se sentent par
rapport a d’habitude et souvent quand ils I’ont expérimenté une fois, 12 ils nous croient. Parce
que malheureusement, la croyance la plus répandue méme pour les adultes c’est que les
personnes ne comprennent pas pourquoi elles feraient des pauses pour ne pas avoir mal alors
que de toutes facons elles ont mal tous les jours. Elles pensent que puisque ce n’est pas
pharmacologique, ce n’est pas une technique efficace.

Quelles adaptations de la méthode mettez-vous en place pour des enfants ?

Ca dépend de leur age et de leur maturité cognitive parce que c’est quand méme un concept
abstrait a enseigner, je I’utilise souvent avec des enfants plus agés, a partir de 13ans je dirais
et je leur enseigne un peu comme aux adultes en prenant simplement plus de temps pour leur
expliquer et avec des activités adaptées. Je ne 'utilise pas trop pour les enfants plus jeunes
mais ¢a peut étre possible avec 1’appui des parents ou de I’environnement pour les aider a
fractionner leurs activités, leur rappeler d’arréter leur activité et les aider a s’engager dans une
nouvelle activité pour qu’ils diminuent leur douleur. En fait, un adulte va étre capable de
s'arréter seul, de se dire « je m'arréte, je prends des respirations, je fais un peu de méditation
pendant une minute » alors que pour un enfant jeune c'est difficilement envisageable pour lui
au niveau de la gestion de sa temporalité. Il aurait besoin d’une aide et de réaliser des activités
qui lui parlent. Un enfant, quand il est dans jeu un peu physique, si on veut le faire changer
d’activité pour qu’il arréte d’utiliser son bras ou son pied atteint de SDRC, il va falloir le
remettre dans un autre jeu peut-Etre un peu plus cognitif. C’est béte a dire mais les écrans par
exemple peuvent permettre d’arréter les enfants assez vite. Mais je pense que ¢a peut étre
possible, il faudrait qu‘on aide les parents a réaliser un planning vraiment rigoureux des
activités de I’enfant comme on pourrait faire avec des patients adultes.

Tu viens de I’évoquer mais du coup tu penses qu’il serait intéressant d’enseigner aux
parents les notions du Pacing ?

Oui je pense que c¢’est le meilleur moyen pour que la technique fonctionne aupres des enfants.
Il faut que les parents puissent les aider, leur rappeler de faire attention a leurs activités, de
s’arréter avant d’avoir trop mal. Et ¢a permet aux parents de se sentir inclus dans
I’accompagnement de I’enfant aussi.

Pour toi, quelles sont les points positifs et négatifs de cette technique auprés des enfants
f’

D¢ja je pense qu'elle est trés utile car aujourd’hui, dans notre société, méme pour les enfants,
on a tendance a vouloir aller jusqu’au bout des choses, a s’épuiser, puis on s’arréte et on
reprend notre énergie mais cela ne fonctionne pas comme ¢a pour la douleur chronique. Ils
risquent de chroniciser leur pathologie en agissant comme ca ! Il est trés important de leur
enseigner I’ Activity Pacing. Apres, le point négatif, pour qu'ils 'appliquent, je pense que dans
ma pratique, il me manque des moyens d’interventions : est-ce que ¢a serait plutdt de groupe
qu’individuelle ? Avec plus de mises en situation pour vraiment leur faire voir ce que c'est de
s'arréter pendant une minute au bout de 20 minutes ? En fait, c’est le moyen de leur faire
appliquer au quotidien qu’il me manque encore et j’essaye de trouver des idées car vraiment,
je pense que c’est primordial dans la gestion de la douleur chronique.

XXI



173
174

175
176
177
178
179
180
181
182
183
184
185

186
187

188
189
190
191
192
193
194
195
196
197

198
199

200
201
202
203

Est-ce que cela arrive pour certains enfants, en réorganisant leur planning, de reprendre
des activités qu’ils avaient arrétées ?

Is le font rarement d’eux méme. Je dois initier en leur demandant s’ils aimeraient reprendre
certaines activités de loisirs, parce que c’est souvent ce domaine qu’ils délaissent, alors que
c’est super important, encore plus pour un enfant et souvent je leur lance le sujet et apres on
en reparle. Souvent, ils essayent ensuite de reprendre certaines activités par eux-mémes et
réfléchissent aux freins qui les limitent dans leurs activités. Parfois, ¢a m’arrive de leur
prescrire une activité comme un médecin prescrirait un médicament, je lui donne une activité
significative pour eux a réaliser avec la durée, 1’horaire et les adaptations nécessaires et
souvent ¢a fait plus de sens pour les parents parce que ¢’est comme un papier de prescription
donc ils essayent de le faire faire a leur enfant. Au début de la prise en charge c’est plus
difficile, ¢ca prend quand méme un bon 6 mois avant que j’embarque dans de nouvelles
activités.

J'ai fini de poser mes questions, auriez-vous d’autres points importants a ajouter par
rapport a cette prise en charge ?

Oui, je dirais que de plus en plus, les médecins aimeraient changer 1’approche des patients
SDRC. Ils aimeraient que I’on voie certains patients avant eux parce que sinon les patients se
raccrochent trop au coté pharmacologique mais malheureusement dans le SDRC, il n’y a pas
non plus de miracle avec les médicaments ou les interventions. L’équipe paramédicale a un
role important a jouer dans le SDRC, souvent plus important que ce que les patients pensent.
Aussi, la douleur chronique au Québec est vraiment vraiment plus développée qu’en France.
On a vraiment des écrits ministériels des cheminements de parcours de soins du patient, on a
beaucoup de données probantes avec les bonnes recommandations a suivre en ergothérapie,
en physiothérapie, et en psychologie et ¢’est super intéressant ! Alors que j’ai de la famille en
France qui a de la douleur chronique et qui sont suivi par aucun centre. ..

Oui en France il y a quand méme des centres de la douleur mais trés peu
d’ergothérapeutes qui travaillent dedans.

Oui c’est ¢a, alors que pour certains patients du centre dans lequel je travaille, en général
selon le profil du patient on sait quel professionnel sera dominant dans sa prise en charge
(ergo, physio, psycho,...) et pour certains patient c’est vraiment un besoin d’ergothérapie qui
prédomine !
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Annexe 12 : Verbatim de I’entretien n°2 (E2)

Pourriez-vous me décrire rapidement dans quel cadre vous travaillez, avec quelle
population et ce qui vous a amené a travailler dans ce service ?

Je travaille en tant qu’ergothérapeute au centre d’évaluation et de traitement de la douleur de
Berk-sur-mer ou on est amené a prendre en charge beaucoup des patients SDRC et plus
particulierement des patients adultes. Ce n’est pas un service de pédiatrie mais il arrive que
certains enfants qui souffrent de SDRC nous soient adressés puisqu’on a des thérapeutiques
un peu plus spécifiques pour le SDRC notamment pour les SDRC séveres. Certains enfants
viennent donc dans notre service ou ils sont pris en charge « comme des adultes ». Apres,
pour ce qui m’a amen¢ a travailler la-dedans, j’ai réalisé mon dernier stage dans ce service ou
j’ai travaillé sur la douleur chronique et je trouvais ¢a trés intéressant pour un ergothérapeute
puisque la douleur impacte toutes les sphéres de la vie du patient donc on a une approche trés
globale qui correspond bien a 1’ergothérapie et c’est pourquoi j’ai accepté 1I’opportunité de
rentrer dans ce service apres avoir eu mon diplome.

Avez-vous fait des études spécifiques dans le domaine de la douleur chronique ?

Non jamais, je suis venue travailler dans ce service juste aprés avoir été diplomée en
ergothérapie en 2018, ¢’était une reconversion.

Pourriez-vous me décrire une prise en charge standard en ergothérapie pour un enfant
SDRC dans votre service ?

D’accord, alors je vais expliquer la prise en charge standard pour un adulte et ce qu’on fait un
peu différemment pour un enfant car sur la forme que c’est un peu différent mais globalement
le fond est le méme. Dans notre service, la 15 étape pour un ergothérapeute, c’est de réaliser
un entretien avec le patient et de comprendre la répercussion de ses douleurs dans sa vie
quotidienne : ce que ca change dans ses habitudes de vie, son autonomie, ses loisirs, sa
situation scolaire ou professionnelle, comprendre quels sont ses projets, comment il voit les
choses, comment il vit les changements dus a sa douleur et comment il se projette vers une
¢évolution. Avec un enfant forcément ¢a sera juste adapté a ses occupations mais les questions
sont les mémes. L’étape 2 est un bilan fonctionnel. Chez les enfants, c’est souvent le membre
inférieur qui est touché donc souvent on évalue la marche, la capacité a monter et descendre
les escaliers, 1’appui unipodal etc. Cela permet de mesurer les capacités et incapacités du
patient. Et la dernicre partie, c’est une auto-évaluation des AVQ, pour les genoux et les
chevilles on utilise le WOMAC, un bilan dans lequel le patient doit évaluer sa douleur, son
niveau de raideur et son niveau de difficultés dans un certain nombre d’AVQ mais les
questions portent beaucoup sur des activités « d’adultes » comme conduire, faire le ménage et
faire les courses qui ne sont pas adaptées aux enfants donc on ne le fait pas passer aux
enfants. Donc ¢a, ¢’était pour la partie évaluation. On fait ensuite une synthése d’équipe, dans
les 2-3 jours qui ont suivi I’entrée du patient dans notre service, on fait une syntheése avec les
médecins, le kiné, la psy, les infirmiers, les APA. On croise nos infos pour le médecin puisse
affiner le diagnostic, affiner le plan thérapeutique et on fixe des objectifs. Apres, selon les
objectifs définis a la synthése, on va viser la récupération des capacités fonctionnelles, la
réduction des comportements douloureux et la réassurance de I’enfant dans le but de restituer
les capacités antérieures. On va proposer des séances de rééducation un peu plus ludiques et
un peu moins cadrées pour les enfants, on va proposer des jeux, des exercices physiques de
base comme marcher une certaine distance ou descendre des marches avec un objectif

XXII



44
45
46
47
48

49
50

51
52
53
54
55
56
57
58
59
60
61
62
63
64
65
66
67
68
69
70

71
72
73

74
75
76
77
78
79
80
81
82
83
84
85
86
87
88
89

toujours fonctionnel. Apres les syntheéses se poursuivent toutes les semaines. Les durées de
séjours sont seulement de quelques semaines dans notre service. L’objectif principal étant
d’avoir une récupération au niveau des douleurs, d’avoir une récupération fonctionnelle et de
pouvoir sevrer les traitements antalgiques pour pouvoir laisser sortir le patient avec une
réduction de ses douleurs et une augmentation de ses capacités.

Quels seraient selon vous, les points les importants a respecter dans une prise en charge
en ergothérapie du SDRC chez I’enfant ?

Alors pour un enfant, ce qui est important c’est de définir quel est son projet de prise en
charge. En ergothérapie, on va chercher a comprendre son projet, ce qu’il compte refaire
quand il aura moins de douleurs en termes d’activité, de role et de participation et on va
¢tablir avec lui son projet de prise en charge a partir de la. Il est vraiment important de
comprendre les répercussions des douleurs sur la vie quotidienne de I’enfant pour
¢éventuellement identifier certains facteurs qui pourraient étre des freins a sa récupération.
Tant que la douleur est présente, certaines activités sont mises entre parentheses et il faut
comprendre s’il s’agit d’une bonne ou d’une mauvaise nouvelle pour ’enfant. Si la douleur
apporte des changements dans sa vie quotidienne qui lui permettent d’éviter certaines choses
désagréables, cela peut étre un frein a notre rééducation. Il faut identifier ces facteurs et les
traiter séparément. C’est pour cela que chez un enfant, il important de s’assurer que son projet
est bien le sien et pas celui de ses parents, il faut que le projet le motive vraiment a aller
mieux, ¢a va étre pas exemple « pouvoir partir en vacances avec ses cousins » ou lacher les
cannes pour pouvoir reprendre une activité qui lui plait. C’est pour cela qu’on fait aussi le
point sur I’école et comment la scolarit¢ de 1’enfant se passait avant la problématique de
santé. Bien sir, en tant qu’ergothérapeute, nous ne sommes pas les seuls a effectuer ce travail,
la psychologue le fait aussi mais comme nous parlons avec ’enfant de sa vie quotidienne
nous avons aussi un réle a jouer. Il est important d’avoir des contacts avec la famille pour
I’impliquer aupres de leur enfant et essayer de régler ces problématiques-la de maniére a ce
que cela ne freine pas la récupération.

Plus particulicrement pour la gestion de la douleur chronique, quelles techniques
particuliéres utilisez-vous pour accompagner ’enfant dans la gestion de sa douleur au
quotidien ? Et pourquoi ?

L’une des techniques particulierement efficaces pour les enfants, c’est savoir se défocaliser et
s’investir dans une activité, détourner son attention de la douleur. La douleur a cette
caractéristique de monopoliser I’attention et de ramener tout a elle de sorte que si la douleur
fait irruption alors qu’on est en train de faire une activité, le plaisir et la satisfaction que 1’on
peut ressentir a faire 1’activité sont coupés par la douleur et progressivement la douleur peut
prendre toute la place. Plus la douleur va prendre de place, plus ¢a devient pénible pour le
patient, donc a I’inverse, savoir utiliser ses capacités attentionnelles pour les focaliser sur
autre chose va permettre de gagner de la satisfaction tout en entrainant ’articulation et en
stimulant un schéma corporel. Le détournement d’attention va passer par des activités
plaisantes, des jeux, dans lesquelles I’enfant va s’investir et va pouvoir se challenger un peu.
Bien sir, les activités doivent étre adaptées aux capacités de 1’enfant et ne doivent pas le
mettre en échec car sinon c¢’est une porte ouverte pour que douleur reprenne. L’exigence des
activités doit étre progressive et mettre 1I’enfant en situation de réussite pour pouvoir valoriser
son activité sans trop parler de la douleur. Il est important de ne jamais ramener I’enfant a sa
douleur, dire « tu vois t’as pas eu mal » en fin de séance par exemple, c’est rappeler a I’enfant
qu’il aurait pu avoir mal. En tant que thérapeute, il faut quand méme rester trés attentifs aux
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comportements douloureux de I’enfant, nos séances doivent en prendre compte, c’est-a-dire
que si on se rend compte que I’enfant commence a avoir mal, avant que ’enfant arréte
I’exercice ou qu’il s’en plaigne, nous pouvons proposer une autre activité, changer la
consigne de I’exercice ou lui proposer une petite pause sans lui exprimer la raison de maniére
a garder une bonne gestion de la douleur. Il nous arrive aussi d’utiliser la thérapie miroir, ¢a
fonctionne pas mal, on I’utilise surtout au début de la prise en charge dans le cas ou I’enfant a
trés peu de mobilité et que trés peu d’exercices actifs sont possibles, ce qui est souvent le cas
des enfants qui viennent nous voir. Dés que le travail actif redevient possible, on arréte la
thérapie miroir.

Observez-vous des résultats satisfaisants ?

Oui, chez les enfants, les évolutions peuvent vraiment étre spectaculaires, autant les
algodystrophies peuvent étre plus spontanées chez les enfants que chez les adultes, autant les
régressions d’algodystrophies aussi sont spontanées et peuvent étre spectaculaires. L’idée,
comme je I’ai dit, est de bien identifier tous les facteurs qui sont en lien avec ce syndrome et
de bien identifier les modifications de I’environnement depuis que le syndrome est apparu car
sinon le retour aux habitues antérieures peut étre plus difficile a obtenir. Le but est de vérifier
que I’environnement soit favorable, pour que I’enfant ait plus de choses a gagner a aller
mieux qu’a rester dans une attitude douloureuse. On parle d’encourager les comportements
bienportants pour réduire les comportements douloureux.

Connaissez-vous la technique du Pacing ?
Je veux bien que vous me la réexpliquiez.

L’idée du Pacing c’est d’apprendre aux personnes a gérer le rythme de leurs activités,
faire des pauses, apprendre a gérer sa douleur et apprendre a gérer son activité pour
pouvoir I’arréter avant d’avoir mal et alterner les activités qui sont faciles et difficiles
dans le but de reprendre le plus d’activités possible au final.

Avez-vous déja utilisé cette technique ?

Alors, pas forcément en tant que technique proprement dite mais, oui je pense. En
ergothérapie, on essaye d’adapter I’intensité de 1’exercice, le nombre de répétition et
I’endurance en fonction de chaque enfant et d’€tre trés progressif dans sa récupération de
manicre a enchainer les expériences positives parce que dans la gestion de la douleur, il y a
aussi une importante partie de récupération de la confiance dans ses capacités. On propose
donc des exercices faciles au début, on les répéte pour que I’enfant reprenne confiance en ses
capacités et reprenne peu a peu des activités qu’il ne pensait plus étre capable de faire. Pour
cela, on utilise le détournement d’attention et le jeu mais on alterne aussi les exercices, on
propose a I’enfant de faire des pauses et je pense que cela peut entrer dans la méthode du
Pacing.

Les enfants arrivent-ils en général a suivre cette méthode du pacing que vous proposez
vous lors des séances ? Est-ce qu’il y a d’autres adaptations particulieres pour les
enfants ?

Oui ils y arrivent, le but est justement que 1’ergo analyse bien les capacités de 1’enfant et
construise bien ses séances de manicre progressive et adaptée pour que 1’enfant y arrive avec
juste le bon dosage de difficultés. Apres je dirais dans les adaptations que c’est important
aussi de souligner la réussite de I’enfant, cela valorise I’enfant et donc la récupération
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fonctionnelle et la reprise de confiance mais a condition de savoir adapter et graduer le degré
d’exigence des exercices pour que ¢a se passe bien, pour que ¢a se fasse progressivement et
éviter les situations d’échec.

Quels sont les points clefs les plus importants de cette méthode selon vous ?

Ce qui me parait important dans cette technique c’est le coté progressif, c’est vraiment
important de le prendre en compte dans la douleur chronique, de pas aller trop vite et faire
trop d’un coup pour ne pas faire flamber la douleur. Savoir quand stopper les activités avant
que la douleur devienne trop forte et d’avoir des pics douloureux qui pourraient mettre en
péril le progres de notre rééducation. En tant que thérapeute c’est effectivement important.

Quels seraient selon vous les points positifs et négatifs de cette technique pour un enfant
selon vous ?

Les avantages que je peux y voir, c’est ce que je viens de dire, c’est vraiment cette
progression, ces pauses et ce nouveau rythme qu’on essaye d’instaurer pour le patient. C’est
vraiment quelque chose que I’on doit avoir en téte pour construire les séances en gérant bien
la douleur de I’enfant et lui faire changer d’exercice ou de jeu avant qu’il ait mal et lui faire
faire des pauses au bon moment, ¢a c’est vraiment important. Apres, dans les inconvénients,
je ne sais pas si c’est vraiment quelque chose que 1’on doit apprendre a 1’enfant, je suis un peu
plus réservée sur ce point-1a, surtout sur une population pédiatrique. Dans un SDRC chez
I’enfant, il ne faudrait pas que le Pacing devienne une mauvaise habitude car son SDRC est
temporaire, la plupart des enfants se rétablissent et n’ont aucune séquelle, I’objectif est donc
que I’enfant récupere spontanément des habitudes de vie tres trés proches de celles qu’il avait
avant son syndrome au fur et a mesure de ses traitements. Le Pacing, pour moi, ¢a le
focaliserait trop sur ses douleurs, sur le fait de trop réfléchir avant de se lancer dans une
activité et a s’auto-limiter par rapport aux douleurs. Si on lui apprend cette technique-la, on
lui demande de se lancer dans une activité puis de s’arréter et de se demander s’il a mal ou
pas, pour moi ¢a serait mettre un peu trop d’attention sur ses douleurs et ¢a risque d’étre
contre-productif. Autant avec certains patients avec des lombalgies chroniques par exemple
ou méme pour des adultes ayant un SDRC, c’est tout a fait une technique que I’on peut
utiliser mais c’est des personnes qui ont une pathologie plus chronique, ¢’est-a-dire qu’eux ils
devront de toutes fagons acquérir un certain nombre d’outils pour gérer par eux-mémes leur
douleur sur le long terme autant un SDRC chez I’enfant, on part du principe qu’il va finir par
régresser totalement et qu’il n’y aura aucune séquelle. Et donc justement, le but c’est
d’effacer ces comportements douloureux et de le rassurer, de faire reprendre confiance dans
les capacités alors oui c’est progressif mais pas partir du principe qu’il doit apprendre des
techniques sur le long terme pour gérer ces douleurs pour moi ¢a serait trop se focaliser sur
ses douleurs.

Comment vous, vous mettriez en place cette technique concrétement ?

Pour moi, ¢a se baserait sur 1’analyse d’activité et 1’observation. En préparent une séance, il
faut d’essayer de savoir ou en est le patient dans ses capacités, dans ses symptomes
douloureux et adapter les activités en fonction. Quand on teste un jeu, un exercice, il faut
analyser comment c¢a se passe, voir si l’enfant est investi, s’il a des comportements
douloureux, des comportements d’évitement... L’¢évitement c’est particulier, cela peut étre
quelque chose qui a été appris, cela peut étre de la prévention, de la peur de la douleur aussi.
Si I’exercice se déroule bien, on peut augmenter progressivement 1’exigence mais si 1I’enfant
ne semble pas en forme ou douloureux, on va peut-étre faire quelque chose d’un peu plus
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facile pour que I’enfant reprenne confiance, faire un peu plus de pauses, papoter et de
I’adapter a ses capacités ou de son humeur du jour.

Vous est-il déja arrivé que certains patients reprennent des activités qu’ils avaient
arrétés grace a cette méthode ?

Pour des adultes, c’est fréquent quand on enseigne cette méthode a des personnes qui ont une
lombalgie chronique par exemple, au début ils essayent de gérer leur douleur dans leurs
activités actuelles mais au bout d’un certain temps quand ils se sont bien emparés de la
méthode il arrive qu’avec mes conseils ou ceux des autres professionnels de santé ils essayent
de reprendre petit a petit certaines activités qu’ils avaient 1’habitude de faire avant ’arrivée de
leur maladie. Pour les adultes qui ont un SDRC aussi ¢a arrive que lorsque leur syndrome
s’est chronicisé, elles apprennent a gérer leurs activités quotidiennes avec leurs douleurs et
certaines personnes arrivent a reprendre petit a petit certaines activités. Apres pour les enfants
on utilise assez peu cette méthode mais effectivement avec les exercices de rééducation le but
est qu’ils reprennent au maximum les habitudes de vie qu’ils avaient avant I’apparition du
syndrome.

Pensez-vous qu’il serait intéressant d’enseigner aux parents les notions du Pacing ?

Alors cela peut étre intéressant c’est sir pour la plupart des parents. Il y a une vigilance a
avoir si les parents sont surprotecteurs, cela permettrait de leur donner un outil plus adapté
que la surprotection et cela permettrait de leur donner un réle plus actif en leur disant qu’ils
n’ont pas besoin de surprotéger leur enfant mais qu’ils peuvent veiller a ce que leur enfant
n’en fasse pas trop, ils peuvent lui faire varier ses activités et lui faire faire des pauses au bon
moment. Ils connaissent bien leur enfant et seront de bons guides pour permettre a 1’enfant
d’arréter son activité avant qu’il ait mal sans le focaliser trop sur sa douleur. Attention quand
méme que le parent ne soit pas trop limitant et qu’un enfant qui est motivé pour reprendre ses
activités puisse le faire, ils doivent étre bien informés et doivent utiliser la technique a bon
escient. C’est tres intéressant aussi pour les parents qui peuvent ne pas étre impliqués du tout,
cela leur permettrait d’intervenir dans le quotidien de I’enfant a ce niveau-la. En tout cas, le
role des parents, pour le pacing ou pour autre chose, est primordial et ils doivent étre inclus
dans la prise en charge de leur enfant.
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Annexe 15 : Analyse de Bardin des entretiens d’enquéte

Objectifs de I’enquéte :

Identifier les moyens les plus utilisés permettant d’accompagner un enfant SDRC-1 a

la gestion de sa douleur chronique

Identifier si I’activity pacing est un moyen intéressant dans la prise en charge de la

douleur de I’enfant et comment il est mis en place

Comprendre en quoi I’activité pacing permet de gérer sa douleur au quotidien en

réorganisant ses occupations

Grands thémes :

: partie 1 : ’accompagnement de I’enfant ayant un SDRC-1 en ergothérapie dont les
moyens d’intervention utilisés dans la gestion de la douleur

: partie 2 : ’activity pacing

Théme

Phrases de I’entretien

Observations

La phase
d’évaluation

El: « impact de sa douleur dans ses occupations, bilan sur
les dimensions physiques et la sensibilité (allodynie et
hypoesthésie), évaluation de la mobilit¢ fonctionnelle,
forces de préhension, perception de la douleur, évaluation
de la kinésiophobie, évaluation des patrons occupationnels
(suractivité/sous-activité).

Evaluation de la suractivité/sous-activité = « Cela permet
que toute 1’équipe 1’aligne sur la méme posture face a
I’enfant. » (1.43)

E2: « entretien des répercussions de la douleur dans sa vie
quotidienne « Avec un enfant forcément g¢a sera juste
adapté a ses occupations mais les questions sont les
mémes. » (1.26), bilan des capacités et incapacités
fonctionnelles

Nous pouvons remarquer que les
¢valuations portent chacune sur la
perception et I’impact de Ia
douleur afin d’évaluer comment la
personne vit sa douleur dans les
activités quotidiennes et un bilan
fonctionnel sur les capacités et
incapacités de I’enfant.
Néanmoins, le bilan de EI,
ergothérapeute au Canada, semble
plus complet et évalue aussi la
kinésiophobie et les patrons
occupationnels de la personne.

La prise en

charge type

d’un enfant
dans le
service

E1l: « déja pour un enfant on utilise a peu prés les mémes
prises en charge que pour I’adulte avec quelques
adaptations seulement » (1.27)

« J’essaye de leur faire vite réexpérimenter des activités
significatives pour qu'ils reprennent confiance en eux et
qu’ils soient capables de faire certaines choses et on gradue
ensemble les exercices » (1.54)

« travail a la maison en autonomie »(1.45)

« Je ne peux voir les patients en séance qu’une semaine sur
deux donc j’essaye vraiment de les autonomiser dans
leurs exercices. » (1.46)

« en début de prise en charge, je fais beaucoup de Bottom-
up en travaillant particuliecrement sur la dimension
physique mais je rajoute parfois des petites touches de Top
Down ou le patient peut travailler les activités qui lui
plaisent » (1.68)

E2: « je vais expliquer la prise en charge standard pour un
adulte et ce qu’on fait un peu différemment pour un enfant
car sur la forme que c’est un peu différent mais
globalement le fond est le méme » (1.19) « synthése

Les deux ergothérapeutes utilisent
des approches similaires pour les
enfants ayant un SDRC-1 et pour
les adultes avec seulement
quelques adaptations dans la
forme. Cependant, les deux
ergothérapeutes travaillent dans
un service initialement prévu pour
accueillir des adultes.

El base sa prise en charge sur
I’occupation et parle de reprendre
au plus vite les activités
significatives, elle utilise une
approche bottom-up en début de
prise en charge puis une approche
Top-down. Elle donne des
exercices aux patients a la maison.
E2 insiste sur la prise en charge
du patient en interdisciplinarité,
ils fixent en équipes les objectifs
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d’équipe »(1.35) « On croise nos infos pour le médecin
puisse affiner le diagnostic, affiner le plan thérapeutique et
on fixe des objectifs [...] on va viser la récupération des
capacités fonctionnelles, la réduction des comportements
douloureux et la réassurance de ’enfant dans le but de
restituer les capacités antérieures » (1.37) « L’objectif
principal étant d’avoir une récupération au niveau des
douleurs, d’avoir une récupération fonctionnelle et de
pouvoir sevrer les traitements antalgiques » (1.45) « On va
proposer des séances de rééducation un peu plus
ludiques et un peu moins cadrées pour les enfants, on va
proposer des jeux, des exercices physiques de base comme
marcher une certaine distance ou descendre des marches
avec un objectif toujours fonctionnel. » (1.41) « Les durées
de séjours sont seulement de quelques semaines dans notre
service » (1.44)

de prise en charge de I’enfant, sa
prise en charge en ergothérapie est
de type bottom-up de maniére
ludique et adaptée pour les
enfants.

Une des différences est que El
voit les patients 1 semaine sur 2 a
long terme dans la clinique de la
douleur tandis que E2 wvoit
seulement les patients quelques
semaines avant qu’ils soient
orientés vers un autre service.

Les points les
plus
importants de
la PEC de
I’enfant
SDRC

E1: « leur faire comprendre a eux et a leurs parents quand
c’est des enfants que nous les croyons lorsqu’ils disent
qu’ils ont mal car on est souvent les premiers
professionnels qu’ils rencontrent qui croient a leur
douleur » (1.38)

« je pense que ce qui est important, aussi bien chez 1’enfant
que chez ’adulte, c’est le comportement de la personne
avec sa douleur. C’est trés important de voir avec le
patient s'il a tendance parfois a étre suractivité ou a en
sous-activité face a sa douleur pour moduler la prise en
charge car s’il fait trop il jette de 1’huile sur le feu mais s’il
n’en fait pas assez, il n’avancera pas » (1.50)

« ’équipe paramédicale a vraiment une grosse part a
jouer dans la prise en charge du SDRC» (1.57) «
I’éducation thérapeutique aussi qui est trés importante »
(1.59) «, ce qui est trés important aussi bien str c’est
d’inclure les parents dans la pris en charge » (1.64)

E2: « ce qui est important c’est de définir quel est son
projet de prise en charge» (1.51) «Il est vraiment
important de comprendre les répercussions des douleurs
sur la vie quotidienne de I’enfant pour éventuellement
identifier certains facteurs qui pourraient étre des
freins a sa récupération [...] Si la douleur apporte des
changements dans sa vie quotidienne qui lui permettent
d’éviter certaines choses désagréables, cela peut étre un
frein a notre rééducation » (1.54) « bien identifier tous les
facteurs qui sont en lien avec ce syndrome et [...] vérifier
que ’environnement soit favorable, pour que I’enfant
ait plus de choses a gagner a aller mieux qu’a rester
dans une attitude douloureuse » (1.103) « chez un enfant,
il important de s’assurer que son projet est bien le sien et
pas celui de ses parents » (1.61) « C’est pour cela qu’on
fait aussi le point sur I’école et comment la scolarité de
I’enfant » (1.64) « Bien sir, en tant qu’ergothérapeute, nous
ne sommes pas les seuls a effectuer ce travail, la
psychologue le fait aussi mais comme nous parlons avec

Les deux ergothérapeutes se
rejoignent sur un point: il est
important d’inclure les parents

dans la prise en charge de
I’enfant.
Pour EI, il est important

d’identifier les comportements de
la personne face a sa douleur pour
mieux pouvoir les prendre en
charge, 1’éducation thérapeutique
est donc primordiale pour éduquer
le patient a ce sujet. Selon El,
1I’équipe paramédicale est
particulierement importante pour
accompagner un patient SDRC
car les traitements médicaux ne
sont pas tres efficaces.

Les deux ergothérapeutes
semblent d’accord sur [I’idée
qu’un travail interdisciplinaire est
important dans la PEC du SDRC
chez I’enfant.

Pour E2, il est important de bien
définir le projet de I’enfant, sa
motivation et d’identifier toutes
les répercussions des douleurs sur
la vie de I’enfant et les facteurs
pouvant étre des freins a la

récupération de I’enfant
(bénéfices secondaires, ...). Il faut
garantir a I’enfant un

environnement favorable a son
rétablissement.
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I’enfant de sa vie quotidienne nous avons aussi un rdle a
jouer. Il est important d’avoir des contacts avec la famille
pour I’impliquer auprés de leur enfant » (1.66)

Les moyens
de gestion de
la douleur

El : « Je fais beaucoup de thérapie par imagerie motrice
et de la désensibilisation » (1.68) « La thérapie par
imagerie motrice elle permet a I’enfant de visualiser son
membre douloureux, donc souvent la jambe ou le pied, en
train d’effectuer un mouvement sans avoir mal, on fait
¢galement de la thérapie miroir et c’est vraiment bien
parce que ca aide a diminuer la douleur du patient mais
aussi lors des exercices de thérapie miroir on essaye de
faire des mouvements fonctionnels et c’est siir que c’est
moins évident avec la jambe mais on arrive a faire regagner
de la motricité pour les patients peu mobiles » (1..68) « La
désensibilisation, je 1’utilise aussi pas mal, c’est assez
efficace, mais il ne faut pas que ¢a provoque des douleurs
trop importantes chez le patient donc on I'utilise pas pour
tous les patients. C’est une technique qui aide bien pour
diminuer I'intensité¢ de la douleur et la taille de la zone
douloureuse. Souvent avec la désensibilisation on apprend
a D’enfant a supporter d’enfiler une chaussette puis une
chaussure puis a supporter de plus en plus le contact du
pied avec le sol et c’est une belle progression » (1.74) « en
début de prise en charge, je fais beaucoup de Bottom-up
en travaillant particuliérement sur la dimension physique
mais je rajoute parfois des petites touches de Top Down
ou le patient peut travailler les activités qui lui plaisent »
(1.79).« Pour une prise en charge qui devient longue
souvent [...] je vais vraiment centrer mon ¢valuation sur
leurs occupations et leurs comportements face a la douleur.
Auprés de cette population, je vais beaucoup travailler
leur engagement et leur équilibre occupationnel, puis je
les oriente souvent vers un service plus spécifique » (1.82)
« Pour eux, c'est un suivi d’une fois par mois. » (1.92)

E2 { « savoir se défocaliser et s’investir dans une activité,
détourner son attention de la douleur » (1.74) « Plus la
douleur va prendre de place, plus ¢a devient pénible pour le
patient, donc a I’inverse, savoir utiliser ses capacités
attentionnelles pour les focaliser sur autre chose va
permettre de gagner de la satisfaction tout en entrainant
I’articulation et en stimulant un schéma corporel. Le
détournement d’attention va passer par des activités
plaisantes, des jeux, dans lesquelles 1’enfant va s’investir et
va pouvoir se challenger un peu. Bien sir, les activités
doivent étre adaptées aux capacités de I’enfant et ne
doivent pas le mettre en échec car sinon c’est une porte
ouverte pour que douleur reprenne » (1.79) « L’exigence
des activités doit étre progressive et mettre 1’enfant en
situation de réussite»(1.85) « Il est important de ne jamais
ramener I’enfant a sa douleur » (1.87) « En tant que
thérapeute, il faut quand méme rester trés attentif aux
comportements douloureux de DP’enfant, nos séances

Les méthodes utilisées pour aider
les enfants SDRC-1 a gérer leurs
douleurs chroniques sont :

- La thérapie par imagerie
motrice dont la thérapie
miroir évoquée comme
efficace pour réduire les
douleurs et favoriser la
récupération motrice par
les deux ergothérapeutes

- La désensitisation qui
permet aux patients de
réduire I’intensité de leurs
douleurs, de réduire la
taille de leur zone
douloureuse et de mieux
en mieux accepter le
contact sur la zone
douloureuse selon E1

- Le détournement
d’attention par des
techniques de distractions
grace au jeu et a des
activités plaisantes pour
apprendre a ID’enfant a
défocaliser son attention
de la douleur selon E2

Pour EI, il est ¢également
important de travailler
I’engagement occupationnel

auprés des patients chez qui le
SDRC s’est chronicisé.

Pour E2, un point d’attention
important a avoir pour le
thérapeute  est de prendre en
charge I’enfant de maniére
progressive et adaptée et de rester
attentifs aux  comportements
douloureux de I’enfant et d’arréter
les activités effectuées en séance
avant que I’enfant n’ait trop mal.
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doivent en prendre compte »(1.89) = adapter les séances
« avant que I’enfant arréte I’exercice ou qu’il s’en plaigne,
nous pouvons proposer une autre activité, changer la
consigne de I’exercice ou lui proposer une petite pause sans
lui exprimer la raison de mani¢re a garder une bonne
gestion de la douleur » (1.91)

« la thérapie miroir, ¢a fonctionne pas mal, on I'utilise
surtout au début de la prise en charge dans le cas ou
I’enfant a trés peu de mobilité et que trés peu d’exercices
actifs sont possibles »(1.94)

Résultats : « chez les enfants, les évolutions peuvent
vraiment étre spectaculaires » (1.100)

L’utilisation
de ’activity
pacing

El : «au Québec on appelle ¢a de la gestion d’énergie »
(1.94) « j’en fais beaucoup avec mes patients SDRC peu
importe le stade du syndrome mais seulement avec les
adultes et les enfants les plus agés. » (1.96) « je n’utilise
cette technique qu’auprés des enfants les plus dgées ou
quand je vois qu’ils sont suffisamment matures. »
(I.111) ««Ca dépend de leur age et de leur maturité
cognitive parce que c¢’est quand méme un concept abstrait a
enseigner, je 1’utilise souvent avec des enfants plus agés, a
partir de 13ans je dirais et je leur enseigne un peu comme
aux adultes en prenant simplement plus de temps pour leur
expliquer et avec des activités adaptées » (1.139)

B2 Besoin qu’on lui redonne la définition

« pas forcément en tant que technique proprement dite
mais oui » (1.116) « « Aprés pour les enfants on utilise
assez peu cette méthode » (1.189)

El connait bien la technique du
pacing, elle I'utilise fréquemment
aupres des adultes ayant un SDRC
et avec les adolescents ou enfants
suffisamment matures selon elle
pour comprendre le concept du
pacing.

E2 connait moins bien cette
technique, apres que 1’ai redéfinie,
elle semble comprendre le
concept mais ne 1’applique pas en
tant que tel auprés des enfants
SDRC. Certaines notions
importantes du pacing sont
cependant utilisées aupres de ce
public.

Les intéréts

de ’activity

pacing pour
I’enfant

El : «trés utile car aujourd’hui, dans notre société, méme
pour les enfants, on a tendance a vouloir aller jusqu’au
bout des choses, a s’épuiser, puis on s’arréte et on reprend
notre énergie mais cela ne fonctionne pas comme ¢a pour
la douleur chronique. Ils risquent de chroniciser leur
pathologie en agissant comme c¢a ! Il est trés important de
leur enseigner I’ Activity Pacing » (1.163)

Réorganiser leur planning/reprendre leurs activités :
«1ls le font rarement d’eux méme. Je dois initier en leur
demandant s’ils aimeraient reprendre certaines activités de
loisirs, parce que c’est souvent ce domaine qu’ils
délaissent, alors que c’est super important, encore plus
pour un enfant » (1.175) « Parfois, ¢ca m’arrive de leur
prescrire une activité comme un médecin prescrirait un
médicament, je lui donne une activité significative pour
eux a réaliser avec la durée, I’horaire et les adaptations
nécessaires et souvent ¢a fait plus de sens pour les parents
parce que c’est comme un papier de prescription donc ils
essayent. » (1.179)

E2: « Ce qui me parait important dans cette technique
c’est le coté progressif, c’est vraiment important de le
prendre en compte dans la douleur chronique, de pas aller
trop vite et faire trop d’un coup pour ne pas faire flamber la

Les deux ergothérapeutes
s’accordent pour dire qu’il est

important pour une personne
douloureuse chronique
d’apprendre a rythmer ses

activités de manicre adaptée a la
douleur, ne pas aller trop vite et
ne pas faire trop d’un coup pour
ne pas augmenter la douleur. Il est
important pour la personne de
savoir quand stopper son activité
pour ne pas avoir de pics
douloureux qui mettraient en péril
la  rééducation et pourrait
chroniciser la pathologie.

Pour El, c’est pour cela qu’il est
important d’enseigner [’activity
pacing aux patients et pour E2,
c’est pour cela que
I’ergothérapeute doit bien
construire ses séances de maniére
adaptée aux capacités et a la
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douleur. Savoir quand stopper les activités avant que la
douleur devienne trop forte et d’avoir des pics douloureux
qui pourraient mettre en péril le progrés de notre
rééducation. » (1.137) « C’est vraiment quelque chose que
I’on doit avoir en téte pour construire les séances en gérant
bien la douleur de I’enfant et lui faire changer d’exercice
ou de jeu avant qu’il ait mal et lui faire faire des pauses au
bon moment, ¢a c¢’est vraiment important » (1.145)
Réorganiser leur planning/reprendre leurs activités :
« Pour des adultes, c’est fréquent quand on enseigne cette
méthode » (1.182) « Apres pour les enfants on utilise assez
peu cette méthode » (1.189)

douleur du patient.

Pour E1, avec I’aide de I’activity

pacing, [’ergothérapeute peut
permettre & un patient de
reprendre  certaines de  ses

activités dont ses activités de
loisirs.

Les
inconvénients
de ’activity
pacing

El : «le point négatif, pour qu'ils I'appliquent, je pense que
dans ma pratique, il me manque des moyens
d’interventions : est-ce que ca serait plutét de groupe
qu’individuelle ? Avec plus de mises en situation pour
vraiment leur faire voir ce que c'est de s'arréter pendant une
minute au bout de 20 minutes ? » (1.167)

B2 «dans les inconvénients, je ne sais pas si c’est
vraiment quelque chose que I’on doit apprendre a
P’enfant, je suis un peu plus réservée sur ce point-la,
surtout sur une population pédiatrique. Dans un SDRC
chez I’enfant, il ne faudrait pas que le Pacing devienne
une mauvaise habitude car son SDRC est temporaire, la
plupart des enfants se rétablissent et n’ont aucune séquelle,
I’objectif est donc que I’enfant récupére spontanément
des habitudes de vie trés trés proches de celles qu’il avait
avant son syndrome au fur et a mesure de ses traitements.
Le Pacing, pour moi, ¢a le focaliserait trop sur ses
douleurs, sur le fait de trop réfléchir avant de se lancer
dans une activit¢é et a s’auto-limiter par rapport aux
douleurs. » (1.148) «le but c’est d’effacer ses
comportements douloureux et de le rassurer, de faire
reprendre confiance dans les capacités alors oui c’est
progressif mais pas partir du principe qu’il doit apprendre
des techniques sur le long terme pour gérer ces douleurs. »
(L.163)

E1 est convaincue de I’importance
de D’activity pacing mais manque
de moyens concrets pour
I’apprendre a ses patients et qu’ils
I’appliquent dans leurs activités
quotidiennes. En effet, elle passe
par de [I’éducation et par la
création d’un planning adapté
avec le patient mais cela ne suffit
parfois pas pour que la personne
s’en saisisse et I'utilise dans son
quotidien.

Pour E2, la technique de I’activity
pacing telle qu’elle est définie
n’est pas pertinente pour des
enfants. Pour elle, bien que les
notions d’activité progressive et
adaptée soient importantes, c’est
par ’ergothérapeute qu’elles vont
passer. Selon E2, le pacing
pourrait devenir une mauvaise
habitude pour I’enfant alors que
celui-ci va avoir une récupération
spontanée et va récupérer ses
habitudes de vie antéricures, lui
apprendre des techniques de
gestion de la douleur et
d’adaptation de ses activités n’est
pas nécessaire. De plus, le pacing
pourrait étre contre-productif et
focaliser I’enfant sur ses douleurs.

Mise en place
concrete de
I’activity
pacing aupres
des enfants

El : «la majorité du temps je leur explique la différence
entre douleur aigue et douleur chronique pour leur
apprendre a s’arréter avant leur pic de douleur,
instaurer des micro-pauses dans leurs activités, des
distractions cognitives ou des étirements pour retarder
I’apparition de la douleur. C’est un gros challenge avec
les patients enfants ! Souvent, ils le savent mais ne
I’appliquent pas puis un jour il y a un déclic et ils se
rendent compte que c’est beaucoup mieux de vivre comme

Pour EI, la mise en place de
I’activity  pacing  passe de
I’éducation thérapeutique sur la
douleur chronique afin de leur

faire comprendre le
fonctionnement de la douleur
chronique et I’importance

d’adapter son emploi du temps, de
faire des pauses et d’arréter ses
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¢a pour leur douleur. » (1.99)

« Concrétement, pendant 1 semaine je leur demande de
remplir un emploi du temps dans lequel ils doivent
remplir chaque jour les activités qu’ils ont réalisées,
leur niveau d’énergie, de douleur, leurs émotions et
surtout leur satisfaction pour chacune de leurs
journées, la les parents peuvent les aider » (1.108)
« ensuite, ils reviennent et on regarde ensemble ce qu’ils
ont écrit et je peux les aider a adapter leur semaine »
(1.112) « Je vois avec eux s’ils peuvent déléguer, diminuer
ou simplement réorganiser certaines de leurs activités pour
qu’ils puissent gérer leur douleur. On refait ensuite un
planning ensemble avec les aménagements que la personne
veut faire et aprés je leur donne et ils essayent de
I’appliquer. A la fin, on revoit ensemble les activités qui
sont difficiles pour I’enfant et je 1’aide a réfléchir pour
qu’il trouve la meilleure adaptation possible pour lui.
Ensuite, en général, j’espace les suivis pour qu’ils aient le
temps d’expérimenter leurs nouvelles semaines. » (1.115)

E25 «En ergothérapie, on essaye d’adapter I’intensité de
I’exercice, le nombre de répétition et I’endurance en
fonction de chaque enfant et d’étre trés progressif dans sa
récupération de mani¢re a enchainer les expériences
positives parce que dans la gestion de la douleur, il y a
aussi une importante partie de récupération de la
confiance dans ses capacités. » (1.116) «on utilise le
détournement d’attention et le jeu mais on alterne aussi
les exercices, on propose a I’enfant de faire des pauses et
je pense que cela peut entrer dans la méthode du Pacing. »
(1.123) « c’est important aussi de souligner la réussite de
I’enfant, cela valorise I’enfant et donc la récupération
fonctionnelle et la reprise de confiance mais a condition de
savoir adapter et graduer le degré d’exigence des exercices
pour que ca se passe bien, pour que ¢a se fasse
progressivement et éviter les situations d’échec. » (1.131)
« ¢a se baserait sur I’analyse d’activité et I’observation.
En préparent une séance, il faut d’essayer de savoir ou en
est le patient dans ses capacités, dans ses symptomes
douloureux et adapter les activités en fonction. » (1.170)

activités avant d’avoir mal. Elle
aide ensuite les patients a adapter
leurs emplois du temps et a mieux

répartir leurs activités en les
aidant a créer un nouveau
planning.

Pour E2, D’activity pacing n’est
pas une technique devant étre
enseignée  concrétement — aux
enfants mais comporte des notions
que ’ergothérapeute doit garder
en téte et qui passent par
I’adaptation de I’intensité et de la
difficulté des exercices proposés
en fonction des capacités et de la
douleur du patient, la notion de
progression et de valorisation des
réussites de I’enfant, le
détournement  d’attention, les
pauses et I’alternance entre les
différents types d’exercices. Pour
cela, I’ergothérapeute s’appuie sur
’analyse d’activité et
I’observation lors de la
construction des séances.

Inclure les
parents dans
la technique

du pacing

El : « ¢a peut étre possible avec I’appui des parents ou
de DP’environnement pour les aider a fractionner leurs
activités, leur rappeler d’arréter leur activité et les aider a
s’engager dans une nouvelle activité pour qu’ils diminuent
leur douleur. En fait, un adulte va étre capable de s'arréter
seul [...] alors que pour un enfant jeune c'est difficilement
envisageable pour lui au niveau de la gestion de sa
temporalité. Il aurait besoin d’une aide et de réaliser des
activités qui lui parlent. » (1.143) «je pense que c¢a peut
étre possible, il faudrait qu‘on aide les parents a réaliser
un planning vraiment rigoureux des activités de
P’enfant comme on pourrait faire avec des patients
adultes. » (1.152)

Les deux ergothérapeutes pensent
qu’il est important d’inclure les
parents dans 1’accompagnement
de Denfant en ergothérapie
notamment pour la mise en place
de Iactivity pacing.

E1 pense qu’il est nécessaire qu’il
adulte soit présent pour rappeler a
I’enfant de s’arréter pour ne pas
avoir mal et I’aider a se réengager
dans une activité. Il faudrait pour
cela qu’avec I’ergothérapeute, les
parents mettent en place un
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E2: « Il y a une vigilance a avoir si les parents sont
surprotecteurs, cela permettrait de leur donner un outil
plus adapté que la surprotection et cela permettrait de leur
donner un role plus actif en leur disant qu’ils n’ont pas
besoin de surprotéger leur enfant» (1.194) «Ils
connaissent bien leur enfant et seront de bons guides
pour permettre a I’enfant d’arréter son activité avant qu’il
ait mal sans le focaliser trop sur sa douleur. Attention
quand méme que le parent ne soit pas trop limitant »
(1.199) « C’est tres intéressant aussi pour les parents qui
peuvent ne pas étre impliqués du tout, cela leur permettrait
d’intervenir dans le quotidien de I’enfant a ce niveau-la. En
tout cas, le role des parents, pour le pacing ou pour
autre chose, est primordial et ils doivent €tre inclus
dans la prise en charge de leur enfant » (1.203)

planning adapté et rigoureux des
activités de I’enfant.

E2 ajoute que les parents sont des
atouts car ils sont experts de leur
enfant et pour 1’aider a mettre en
place Dl’activity pacing dans son
quotidien. Cela aide les parents
surprotecteurs ou non investis a
s’impliquer de manic¢re adéquate
et concrete dans le rétablissement
de leur enfant. Attention aux
parents surprotecteurs qui ne
doivent pas freiner leur enfant
dans son réengagement
occupationnel.

Les enfants
arrivent a
mettre en

place la
méthode

El : « Je ne dirais pas a 100% mais un bon 60% quand
méme ! Apres, ce n’est pas immédiat a chaque fois, mais
souvent les patients finissent par comprendre 1’intérét de
cette méthode. Avec les patients les plus réticents a
changer, je leur fais expérimenter sur leur programme
d’exercice de la physiothérapeute. » (1.124)
« malheureusement, la croyance la plus répandue méme
pour les adultes c’est que les personnes ne comprennent
pas pourquoi elles feraient des pauses pour ne pas avoir
mal alors que de toutes facons elles ont mal tous les jours.
Elles pensent que puisque ce n’est pas pharmacologique, ce
n’est pas une technique efficace. » (1.134)

E23 le but est justement que 1’ergo analyse bien les
capacités de I’enfant et construise bien ses séances de
manicre progressive et adaptée pour que I’enfant y arrive
avec juste le bon dosage de difficulté » (1.129)

La plupart des adolescents et des
enfants estimés comme
suffisamment matures par E1 pour
mettre en place cette technique
ont compris le concept et réussi a
la mettre en place bien que cela ne
soit pas immédiat a chaque fois et
que cela sollicite parfois de leur

faire  expérimenter  ’activity
pacing au cours d’une séance pour
qu’ils se rendent compte de

I’intérét.

Remarques supplémentaires :

El : « de plus en plus, les médecins aimeraient changer 1’approche des patients SDRC.
Ils aimeraient que 1’on voie certains patients avant eux parce que sinon les patients se
raccrochent trop au c6té pharmacologique mais malheureusement dans le SDRC, il n’y a pas
non plus de miracle avec les médicaments ou les interventions (1.188) « certains patients du
centre dans lequel je travaille, en général selon le profil du patient on sait quel professionnel
sera dominant dans sa prise en charge (ergo, physio, psycho,...) et pour certains patient c’est
vraiment un besoin d’ergothérapie qui prédomine ! » (1.203)
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Annexe 16 : [ramuteq —
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Annexe 17 : Iramuteq — Analyse des similitudes de I’entretien n°2
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Annexe 18 : [ramuteq — Comparaison entre les nuages de mots des deux
entretiens
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Annexe 19 : [ramuteq — Analyse des similitudes globale des deux entretiens
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facteur 2 - 22 66 %%

Annexe 20 : [ramuteq — Dendrogramme des deux entretiens
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Annexe 21 : [ramuteq — Analyse des classification de mots du dendrogramme
des deux entretiens
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Annexe 22 : [ramuteq — Nuage de mots des deux entretiens
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Annexe 23 : [ramuteq — Analyse des similitudes des parties concernant
I’accompagnement du SDRC-1 de I’enfant en ergothérapie dans les deux

d’entretiens
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Annexe 24 : [ramuteq — Analyse des similitudes des parties concernant
I’activity pacing dans les deux d’entretiens
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Annexe 25 : Iramuteq — Comparaison entre les nuages de mots des parties
concernant I’accompagnement du SDRC-1 chez I’enfant en ergothérapie et des
parties concernant I’activity pacing dans les deux entretiens
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Annexe 26: [ramuteq — Analyse des classification de mots du dendrogramme
des parties concernant I’accompagnement du SDRC-1 chez I’enfant en

ergothérapie des deux entretiens
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Annexe 27: [ramuteq — Analyse des classification de mots du dendrogramme
des parties concernant 1’activity pacing des deux entretiens
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Résumé

Titre : L’accompagnement en ergothérapie des enfants ayant un Syndrome
Douloureux Régional Complexe
Introduction : Le Syndrome Douloureux Régional Complexe de type 1 (SDRC-1) est une
pathologie rare, longue et particuliérement douloureuse qui affecte I’enfant au membre inférieur
et ’impact dans tous ses domaines d’activités. Le role de 1’ergothérapeute aupres de ces enfants
est peu connu en France. Objectifs : Les objectifs de ce travail sont d’identifier les moyens
d’intervention qui lui permettent d’accompagner un enfant ayant un SDRC a la gestion de sa
douleur et d’identifier si I’activity pacing était une technique permettant a I’enfant de gérer ses
douleurs en réorganisant son quotidien. Méthode : Apres une premicre phase de pré-enquéte,
deux ergothérapeutes accompagnant des enfants ayant un SDRC-1 ont été interrogés par le biais
d’entretiens. Une analyse qualitatives des données recueillies a été réalisée par la méthode
d’analyse de Bardin et le logiciel IRaMuTeQ®. Résultats : La prise en charge du SDRC-1 est
interdisciplinaire et doit inclure les parents. Les moyens les plus utilisés et les plus efficaces
pour aider un enfant a gérer sa douleur sont la thérapie miroir et les autres techniques d’imagerie
motrice, I’éducation thérapeutique, la désensibilisation et les stratégies de distraction. L activity
pacing, technique adaptée de maniere ludique et créative, permet a I’enfant, avec 1’aide de ses
parents, d’adapter le rythme de ses activités pour gérer ses douleurs dans son quotidien.
L’ergothérapeute I'utilise également pour construire ses séances de manicre adaptée et
progressive. Conclusion : D’autres études sont a réaliser pour approfondir ce travail et faire
évoluer les pratiques des ergothérapeutes en France aupres des enfants douloureux chroniques.

Mots clefs : Syndrome douloureux régional complexe, pédiatrie, ergothérapie, moyens
d’interventions, douleur chronique, activity pacing.

Abstract

Title : Occupational therapy care for children with a complex regional pain syndrome
Introduction: Complex Regional Pain Syndrome type 1 (CRPS-1) is a rare, long and
particularly painful condition that affects the child in the lower limb and impacts every domains
of his daily activities. The role of the occupational therapist with these children is little known
in France. Objectives: The aims of this study are to identify the interventions the occupational
therapist can use to help a child with CRPS in the management of his pain and to identify if the
activity pacing is a technique enabling the child to manage his pain by reorganizing his daily
life activites. Method: After a first pre-survey phase, two occupational therapists
accompanying children with CRPS-1 were interviewed. A qualitative analysis of the data
collected was carried out using the Bardin analysis method and the IRaMuTeQ® software.
Results: The management of CRPS-1 is interdisciplinary and must include the parents. The
most widely used and effective ways to help a child manage their pain are mirror therapy and
other motor imagery techniques, therapeutic education, desensitization, and distraction
strategies. The activity pacing, a technique adapted in a fun and creative way for children,
enable the child, with the help of his parents, to adapt the rhythm of his activities so as to
manage his pain in his daily life. The occupational therapist also uses it to build his sessions in
an adapted and progressive way. Conclusion: Other studies must be carried out to further this
study and to advance the practices of occupational therapists in France with children with
chronic pain.

Key words : Complex regional pain syndrome, paediatrics, occupational therapy,
interventions, chronic pain, activity pacing.
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