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8h45 > Introduction de la journée
Pr Daniel Annequin, Président ATDE./Pédiadol

EMOTIONS ET DOULEUR : ALLER A LA RENCONTRE

Modérateurs :
Florence Reiter, Psychologue, Paris et Christophe Hontang, Cadre Supeérieur de Sante, Villefranche-sur-Sadne

ohoo-9h30 > A la rencontre des émotions
Juliette Andreu-Gallien, Pediatre, Dr en Sciences, Paris

oh30-9h50 > A la rencontre de l'imaginaire : osons-nous utiliser l'hypno-analgésie ?
Bénédicte Lombart, IDE, Cadre Supérieur de Sante, Dr en philosophie, Sorbonne université, APHP Paris

ghs0-10ho5 > L'enfant aux commandes : l'auto-hypnose pour les sondages vésicaux
Eliane Josset-Raffet, Psychologue clinicienne, Dr en psychopathologie et psychanalyse, chirurgie
viscerale et urologie, Hopital Robert Debre, APHP Paris

10hos5-10h20 > A la rencontre d’une team hypnose : organisation d’'un renfort en hypno-
analgésie
Cécile Molia, Stéphanie Canaud et Julie Belleville, Hypno-reférents, Centre de reeducation Romans
Ferrari, Miribel

10h20-10h30 > Questions-réponses

10h30-11h00 > Pause

DOULEURS DU NOUVEAU-NE

Modeérateurs :
Xavier Durrmeyer, Professeur de pediatrie, Creteil et Nadege Kern Duciau, Puéricultrice, cadre de sante,
Pontoise

11hoo-11h25 > Séparation en période néonatale : que nous apporte la recherche ?
Pierrick Poisbeau, Professeur en neurosciences, Directeur de recherche, CNRS, Université de Strasbourg

11h25-11h40 > Evaluation de la douleur du nouveau-né a terme : EVENDOL, c'est validé !
Elizabeth Walter, Pediatre, service de neonatologie, Hopital St Joseph, Paris

11h40-11h55 > Evaluer pour mieux traiter : usage raisonné du paracétamol en maternité
Stéphane Echaubard, Pédiatre, Centre hospitalier, Issoire

11h55-12h10 > Incontournables : les productions de l'association SPARADRAP
Myriam Blidi, Co-Directrice, Association Sparadrap, Paris

12h10-12h25 > Questions-réponses
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12h25-14h00 > Pause déjeuner

LA DREPANOCYTOSE : DES DOULEURS SI INTENSES

Modératrices :
Maylis Lesgourgues, Puéricultrice, Paris et Bérengére Koehl, Pediatre, Paris

14h00-14h20 > Au coeur de la crise drépanocytaire
Luce Kuseke Sona, Patiente ressources

14h20-14h35 > De la morphine en urgence pour une crise vaso-occlusive : intérét des
formes orales ?
Marie-Hélene Odiévre, Pediatre, Centre de référence de la drépanocytose, Hopital Armand Trousseau,
APHP Paris
Cyril Bouteiller, Medecin urgentiste, Centre de reférence de la dréepanocytose, Hopital Armand
Trousseau, APHP Paris

14h35-14h50 > Des crises vaso-occlusives a la douleur chronique
Corinne Guitton, Pediatre, Centre de référence de la drépanocytose, Hopital Bicétre, APHP Le Kremlin
Bicétre

14h50-15h05 > Crises douloureuses répétées a l'adolescence : en sortir
Sébastien Rouget, Pediatre et medecin d'adolescent, Centre Hospitalier Sud Francilien, Corbeil-Essonnes

15h05-15h15 > QuUestions-réponses

15h15-15h30 > Pause

LA BOITE A IDEES

Modératrices:
Agneés Flament, Cadre de santé, Paris et Bénédicte Gendrault, Pédiatre, Nancy

15h30-15h45 > Peur et douleur en salle de platre : quelles solutions ?
Magali Heritier et Jérémie Rosanvallon, Kinesitherapeutes, Hopital Armand Trousseau, APHP Paris

15h45-16hoo > Pikidou : un cactus de distraction contre la douleur
Cécile Combes, Kinésithérapeute, lauréate du challenge de l'innovation APHP 2020, Hopital Armand
Trousseau, APHP Paris

16ho0-16h15 > Bobobox : la distraction au service d’une philosophie de soin
Céline Thépaut, Dominique Bohu et Sophie Legras, Equipe pluridisciplinaire, Centre de Réeducation
Motrice du Tout Petit de la Panouse-Debré, Antony

16h15-16h20 > Dolomio : un nouveau site internet traitant des douleurs chroniques, pour

les professionnels et les familles
Jehanne Malek et Barbara Tourniaire, Pédiatres, Centre de la douleur et de la migraine de l'enfant,
Hopital Armand Trousseau, APHP Paris

16h20-16h30 > Questions-réponses

16h30 > Cloture de la journee
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Dr Juliette Andreu-Gallien

Pediatre, Docteur en Sciences, Paris
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La douleur se definit, selon LIASP (International Association for the Study of Pain) comme
« une experience sensorielle et emotionnelle désagréable associee a, ou ressemblant
a celle associee a, une lesion tissulaire reelle ou potentielle ». La douleur ne se resume
donc pas a une sensation, elle est aussi une émotion, nous le savons tous et les liens
entre douleur et emotion sont bien connus, que ce soit dans la douleur aigue ou dans
la douleur chronique. Mais prenons-nous vraiment en compte quand nous cherchons
a comprendre, a traiter la douleur de l'enfant sa composante emotionnelle ? Utilisons-
Nnous ce que nous savons des emotions chez l'enfant pour mieux le soigner ou les
considerons-nous juste comme des empécheuses de tourner en rond, qui, notamment
en cas d'emotions dites « négatives » (nous y reviendrons ) comme la colere, la peur,
la tristesse, nous compliquent considérablement la tache au quotidien sans que nous
puissions y faire grand-chose ?

A notre decharge, il faut bien dire que l'étude scientifique des emotions a longtemps
ete negligee. Elle ne connait un véritable essor que depuis les annees 90 mais s'est
développée ensuite si vite qu'un nouveau domaine des sciences est apparu : les
sciences affectives. Alors que pouvons-nous apprendre du foisonnement réecent de la
recherche dans ce domaine ?

Les émotions : un monde vaste

On reconnait classiquement des emotions de base ou primaires : la peur, la colére, la
tristesse, le degout, la joie mais ce ne sont pas celles que nous ressentons le plus au
quotidien. En effet, nous faisons le plus souvent face a des emotions plus subtiles, discretes
et complexes dites secondaires comme la honte, la culpabilité, la frustration etc. Pour certains
auteurs, les emotions secondaires seraient le fruit de lassociation d'émotions primaires : la
surprise et la tristesse pour la deception, la colere et le degout pour Lhostilite par exemple.

Si la palette des emotions semble infinie, ce qui genere des eémotions, mais aussi la
maniere de les exprimer, dependent bien évidemment de plusieurs parametres dont
la culture, l'éducation, les expériences passees, l'etat d'esprit. Lintensité de ['émotion
peut egalement varier chez un méme individu par exemple en fonction des moments
de la journée, du niveau de fatigue.

Certaines emotions sont dites négatives, d'autres positives en fonction de lexpérience
qu'en fait la personne. Aux termes negatifs et positifs, il serait plus juste de substituer
les termes désagreables et agreables pour les raisons suivantes,

Une émotion dite negative comme la tristesse saccompagne d'un mal-étre qui temoigne
que quelque chose ne va pas dans la situation présente. Cette fonction de signal est
utile et n‘est donc pas négative.

A <
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Une emotion dite negative peut avoir des effets positifs. Il a été montré par exemple dans
une etude expérimentale ou lon demandait aux participants d'affronter une situation de
negociation que susciter de la colere chez les personnes se percevant comme ayant de
faibles capacites de negociation augmentait leur performance (Van Kleef et Cote, 2007).

Les termes négatif et positif sont porteurs bien souvent d'une connotation morale
favorisant la confusion entre émotion et comportements induits par 'émotion. Eprouver
de la colere lors d'un evéenement n'est ni bien, ni mal. C'est un signal (independant de
notre volonte) qu'il convient d'ecouter.

Pour aller un peu plus loin, penchons-nous plus en détail sur ce qu'est une emotion.

Et oui, au fait, qu’est-ce qu'une émotion ?

Il est classique de dire, non sans humour, que tout le monde sait ce qu'est une emotion
jusqu'a ce qu'on lui demande d'en donner une définition.

De fait, les définitions sont nombreuses, les auteurs choisissant souvent de mettre
laccent sur l'un ou lautre des différents aspects de lemotion (les facteurs declenchants,
les modifications physiologiques ou le ressenti subjectif par exemple).

Nous utiliserons ici la déefinition simple qu'en donne Rebecca Shankland qui décrit
lemotion comme « une expéerience physique et psychique associee a une situation ou
un evenement » (Shankland, 2012).
Il s'agit d'un processus rapide dont le declenchement est fondé sur la pertinence de
[évenement rencontre (pour Nos buts, nos valeurs) et qui comprend 5 composantes sur
lesquelles nous nous arréterons successivement.

(1) une expression (faciale, vocale ou posturale)

(2) une motivation (la tendance a l'action)

(3) une reaction corporelle (reaction du systeme nerveux autonome)

(4) un sentiment subjectif, souvent le seul accessible a la conscience, qui permet
la verbalisation de ce que l'on ressent « je suis en colere »

(5) une evaluation cognitive
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(1) Une expression

L' expression emotionnelle a ete la composante la plus etudiee. Darwin deja, en 1872,
consacrait un ouvrage a lexpression des emotions chez lhomme. Parmi les expressions,
la recherche s'est surtout concentrée sur les expressions faciales des emotions. On a pu
ainsi, dans la theorie des émotions de base, identifier des expressions faciales spécifiques
aux emotions dites « primaires » que sont la joie, la peur, la colere, la tristesse, le degout
(et la surprise pour certains auteurs). Selon cette theorie, en réponse a une reunion de
conditions dans l'environnement, un systeme cérebral specifique présent chez chaque
humain (et donc universel) déclencherait une émotion specifique, caractéerisee par une
expression faciale et une réaction du systéeme nerveux autonome. Ainsi a chaque emotion
primaire, correspondrait une expression faciale et une réaction corporelle particuliere. Si
cette theorie est au moins partiellement remise en cause aujourd'hui, du fait notamment
d'études recentes interrogeant le caractere universel de la reconnaissance des emotions,
il N'en demeure pas moins, que lexpression, notamment faciale est une composante
essentielle de 'émotion. Elle permet en effet, une communication de son état intérieur
a lentourage et constitue ainsi une aide a linteraction avec autrui.

Nous avons en effet tendance, et ce de facon automatique, a imiter les expressions
emotionnelles d'autrui : devant une photo montrant un visage douloureux, nous allons
NOUS aussi avoir une expression de souffrance. Cette expression de souffrance va de
plus au niveau cerebral saccompagner d'activation des circuits de la douleur. Cette
imitation est importante pour mieux apprehender les emotions de lautre. Il a ainsi ete
montré que le blocage de limitation faciale rendait plus difficile lidentification des
emotions d'autrui. Ainsi le fait de bloquer limitation faciale empécherait de comprendre
si un sourire exprime la joie, la tendresse, la compassion ou lironie (Niedenthal. P, 1999).
De méme, linjection de toxine botulinique dans la zone des sourcils rend incapable de
reproduire les expressions de colére (du fait de la paralysie induite) mais saccompagne
egalement au niveau cerébral d'une moindre activation des zones permettant le ressenti
de l'émotion d'autrui (Hennenlotter, Cerebral Cortex, 2009).

Ainsi comprendre les emotions d'autrui passerait par la reproduction des mouvements
du visage de lautre puis la perception intérieure des mouvements reproduits pour
aboutir a un état affectif interne que l'on peut interpréter.

Notons enfin que cette imitation faciale est facilitée par le contact oculaire. Eviter le
regard est une bonne facon d'éviter d'avoir a ressentir les émotions d'autrui et nous
nous limitons le plus souvent a imiter les expressions faciales des personnes dont nous
nous soucions vraiment.

@ Sommaire 1



(2) Une motivation : tendance a l'action

Comme letymologie latine du mot nous le suggere, lemotion est ce qui nous met en
mouvement (e : hors, motio : notion de mouvoir/mouvement), nous motive a agir.

Ainsi, lémotion facilite certains comportements et en détermine lintensité modifiant
ainsi la relation entre le stimulus (levenement) et lindividu. Il a par exemple ete montre
que les emotions dites positives, comme la joie, augmentaient notre niveau d'énergie
et la motivation a surmonter les obstacles éventuels mais aussi qu'elles nous rendaient
plus flexibles et plus creatifs (et donc plus a méme de résoudre des problemes). Ainsi
il a eté montre dans une etude réalisée aupres d'internes en medecine que le groupe
de médecins chez qui on avait induit des émotions positives (en leur offrant un cadeau),
faisait de meilleurs diagnostics et proposait des traitements plus adaptes que les autres
medecins (Emmons, 2008).

(3) Réactions corporelles

Cette composante comprend la réaction du systeme nerveux autonome qui commande
de nombreuses modifications physiologiques comme la modification des rythmes
cardiaques et respiratoires, du diametre des vaisseaux, la sécrétion dadrenaline, de
glucose etc.. Ces modifications sont dites adaptatives rendant possible la mise en ceuvre
d'actions urgentes. Si tout le monde s'accorde a dire que la réaction corporelle participe
a lémotion, son role a été (et est toujours en partie) au coeur de débat passionnes. Se
sont ainsi opposes les « periphéristes » et les centralistes. A la fin du XIXeme siecle, les
psychologues William James et Carl Lange, péripheristes, défendent la theorie selon
laguelle le ressenti de 'émotion ne serait que la consequence de la perception des
modifications corporelles périphériques. Autrement dit, nous avons peur parce que
notre rythme cardiaque s'accelere, nous avons honte parce que nos joues s'enflamment
(et non linverse selon lidee dominante). Les physiologistes ameéricains Walter Canon
et Philip Bard s'opposent a cette idee en proposant une theorie « centraliste » des
emotions defendant que la source de lemotion est dans le systeme nerveux central et
non péripherique. Si des resultats d'eétudes montrant par exemple que des lésions du
systeme nerveux péeripherique n'empéchaient pas de ressentir des émotions, ou qu'il
n'était pas possible d'induire des émotions en modulant les sensations corporelles (par
exemple en accelérant le rythme cardiaque en injectant de l'adrénaline), ont invalidée
la theéorie péeriphériste dans sa version initiale, ce sujet est encore débattu aujourd’hui.

Ainsi d'éminents spécialistes en neurosciences affectives comme Antonio Damasio et
J. Prinz considerent aujourd’hui que les réactions corporelles ont un role precoce, les
emotions étant avant tout des perceptions des modifications corporelles, la ou pour
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d'autres théoriciens, les modifications corporelles seraient une consequence des
processus impliques dans le declenchement de lémotion. La question de la représentation
cerébrale des modifications corporelles, de son role dans le déclenchement du ressenti
emotionnel est au coeur des recherches et reflexions actuelles,

(4) Sentiment subjectif

L'expérience emotionnelle subjective souvent appelée sentiment est le ressenti
personnel et subjectif de lémotion. Seule composante accessible a la conscience le
plus souvent, elle permet d'étiqueter lemotion ressentie : « je suis triste ». Il est admis
que ce ressenti emotionnel depend d'au moins quatre dimensions : la valence (caractere
agreable ou non), la dominance (sentiment de pouvoir controler ou non l'éevenement
auquel on est confronte), limprevisibilite (sentiment que l'élement qui se produit n'est
pas prevu) et lactivation (notion associant le fait de se sentir fatigue ou eveillé et le degre
d'activation du systeme sympathique). Au-dela de ces dimensions (au sein desquelles,
seules la valence et lactivation ont surtout éte etudiees), de nombreuses théories
considerent que cette partie consciente de lemotion serait le resultat de lintegration de
lactivite de regions cérebrales impliquees dans toutes les composantes de lemotion.

(5) L'évaluation cognitive

Loin d'opposer emotion et cognition, les theories actuelles s'intéressent a la composante
cognitive de lemotion. Ainsi la theorie de l'évaluation cognitive s'interesse a ce qui permet
le déclenchement d'une emotion et donc aux mecanismes cognitifs d'interpretation de
levenement permettant qu'une émotion naisse, se developpe, se differencie en une
emotion particuliere (joie, peur, honte etc..). Cette évaluation repose sur l'etude de criteres
qui vont déterminer la nature et lintensité de l'émotion. Ainsi, dans une situation donnée,
seuls des élements pertinents en terme de buts a atteindre, de besoins ou de valeurs
pour un individu particulier, a un moment précis vont induire une émotion. Plusieurs
elements du stimulus vont étre analyses avant de produire une emotion : la nouveaute
de levénement, sa valence, sa pertinence par rapport aux besoins/buts de l'individu, la
possibilité de controle sur la situation, la conformité aux normes sociales et culturelles.
L'amygdale cérebrale aurait un role important pour 'évaluation de la pertinence affective
d'un évenement. Une émotion est ainsi un indicateur de pertinence : on ne declenche
une emotion que devant un evenement ou situation importante pour nous, nos besoins,
nos valeurs.

@ Sommaire 13



Role des émotions
Comme nous lavons déja evogue tout au long de cet ecrit, les emotions sont utiles.

Elles permettent de nous alerter et de nous mettre en mouvement, de nous adapter a une
situation. Par exemple, ressentir de la peur va nous conduire a adopter un comportement
visant a nous mettre a labri ou a arréter un comportement dangereux. A linverse, ressentir
de la joie, peut nous alerter d'une opportunité a saisir. Sorte de boussole interne, les
emotions ressenties nous alertent sur ladequation (en cas d'eémotion agreable) ou la non
adequation (en cas d'emotion désagreable) entre une situation, un évenement et nos
besoins, nos valeurs, nos buts. Ressentir une emotion c'est finalement tout sauf irrationnel !

Les emotions ont aussi une fonction de communication. Les manifestations physiques
emotionnelles sont perceptibles par lentourage qui peut ainsi étre informe de notre état
et s'y adapter, voire nous apporter de laide. Si mon enfant rentre de école lair énerve, je
vais sans doute attendre un peu avant de lui demander de ranger sa chambre (du moins,
cela serait sage ) et donc je m'adapte a son état. Je peux aussi discuter avec lui de ce quii
a pu se passer et ainsi laider. Les émotions sont une aide dans linteraction avec autrui.

Elles vont influer également sur notre niveau de motivation et d'énergie. Ressentir des
emotions positives nous permet par exemple d'affronter plus facilement les obstacles
rencontrés dans la poursuite de nos buts, d'étre plus persévérant.

Enfin les émotions, vont avoir beaucoup d'effets sur notre cognition : elles modulent notre
attention (et donc notre perception de l'environnement), influent sur notre memoire, nous
aident a prendre des décisions surtout dans les situations complexes pour lesquels nous
n‘avons pas assez d'informations et de certitudes pour prendre une décision fondee
uniquement sur la logique. Les etudes celebres d’Antonio Damasio de patients dont le
systeme des emotions était altére ont mis en évidence les conséquences dramatiques
de labsence d'emotions dans la vie quotidienne.

Régulation des émotions

Si ne pas ressentir demotions est un probleme, étre envahi d'émotions non controléees
lest tout autant. Savoir réeguler ses emotions fait partie des compétences psychosociales
définies par [OMS et reconnues comme un déterminant majeur de la sante et du bien-étre.

L'un des modeles les plus utilises en matiere de regulation des eémotions est celui
propose par James Gross en 1998 qui a decrit 5 catégories de strategies de regulation
en fonction de l'étape visée du processus emotionnel.
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La strategie de sélection de la situation permet d'éviter ou d'approcher un evenement
a valence emotionnelle. Par ex : je quitte la piece quand le journaliste annonce un
reportage sur les attentats.

La stratégie de modification de la situation permet de controler limpact emotionnel du
contexte : courant lentement, je choisis d'étre arbitre dans une course.

La stratégie du deploiement attentionnel permet au sujet de se centrer sur un aspect
du contexte éemotionnel comme par exemple détourner son regard face a quelqu'un
qui est en colere.

La stratégie de reevaluation permet, elle, de donner une autre signification a une
situation : si ma collegue ne m'a pas dit bonjour ce matin, c'est qu'elle est préoccupee,
et non qu'elle ne mapprecie pas.

La stratégie de modulation de réponse : cette stratégie se produit tard dans le processus
emotionnel et induit de changer sa facon de reagir ou d'exprimer son emotion, par
exemple cacher sa colere,

Parmi ces strategies, les strateégies de reevaluation et de de modulation (dite aussi de
suppression sont les plus etudiees).

Ce modele a depuis eté élargi et déeveloppe. En effet, de nombreuses recherches
actuelles s'intéressent a la probléematique de la regulation émotionnelle que ce soit sous
langle neurophysiologique, psychopathologique ou thérapeutique. Dans notre domaine
d'intérét, la douleur, ila par exemple éte montre que la douleur chronique était associee
a diverses difficultes liees a la regulation émotionnelle, comme par exemple un defaut
d'identification des émotions mais aussi des strategies inadaptées de regulation comme
la suppression (le fait de ne pas exprimer ses emotions), le catastrophisme, la rumination,
le fait de faire des reproches aux autres ou a soi-méme (Aaron. R., 2020) (Koechlin, 2018).
Une etude de 2021 realisée chez 51 patients (de 8 a 20 ans) atteints de drépanocytose
a, par exemple, montre que l'utilisation de strategies inadaptees de regulation des
emotions était associée a une augmentation des symptomes de dépression, danxiete
et de géne dues a la douleur (Miller, M, 2021)

Les circuits cerébraux des émotions, le cerveau de l'enfant

Ala lecture de strategies citées ci-dessus, on peut se douter que réguler ses émotions va
étre autrement plus compliqué pour un enfant que pour un adulte, au vu de limportance
de leur part cognitive ; mais pour aller un peu plus loin et mieux comprendre ce qu'il se
passe chez l'enfant, allons faire un tour dans notre cerveau.

@ Sommaire 15



Si lon emploie volontiers le terme pratique de cerveau émotionnel, on ne peut, ni au
niveau neuroanatomique ni au niveau fonctionnel, identifier une telle entité. De méme
si lon utilise souvent le terme de systeme limbique pour désigner de facon genérale
les circuits associes aux emotions et a lhomeostasie, ce terme demeure tres vague (et
ce dautant qu'il ne recouvre pas les mémes aires en fonction des auteurs !) et devrait
étre abandonne selon le neuroscientifique Joseph Ledoux, professeur a l'université de
New York.

Les emotions font, en effet intervenir un grand nombre d'aires cérébrales corticales et
sous-corticales (impliquées par ailleurs dans d'autres fonctions). Certaines sont decrites
comme majoritairement impliquees dans le déclenchement des émotions comme
lamygdale, linsula et le striatum ventral, d'autres dans la modulation des emotions
comme les regions ventrales et dorsales du cortex préfrontal, le cortex orbitofrontal, le
cortex cingulaire anterieur pour ne citer que les plus etudiees (Helion, 2019).

La regulation des emotions repose essentiellement sur la communication entre les zones
du cortex prefrontal (en particulier les regions medianes) et les systemes sous-corticaux.

Or le cerveau humain est a la naissance tres immature et les regions impliquees dans
la régulation emotionnelle, au sein du cortex prefrontal principalement, sont parmi les
dernieres a arriver a maturité (vers lage de 25 a 30 ans selon les auteurs). De méme les
connexions entre regions corticales et sous-corticales sont tres immatures chez lenfant.

Ainsi, comme c'est le cas pour la douleur, l'enfance est une période de vulnérabilité
face aux emotions : equipée pour les ressentir, lenfant n'a pas encore les moyens de les
reguler efficacement seul.

Pour illustrer cela, prenons lexemple de lamygdale cerébrale, région parmi les plus
etudiées.

L'amygdale est une structure sous-corticale en amande (d'ou son nom) tres importante
dans la vie émotionnelle. Décrite le plus souvent comme le centre de la peur, son role
est loin de se limiter a cela, lamygdale intervenant également dans ['évaluation de la
pertinence affective d'un événement, le conditionnement aversif mais aussi dans la
prise de decision, lattention, la mémoire du fait de ses connexions a de nombreuses
structures.

L'amygdale se developpe rapidement au cours de la vie post-natale que ce soit sur le
plan structurel ou fonctionnel. Ainsi des études ont montré une forte réactivite aux stimuli
emotionnels dés la petite enfance et ce avec une ampleur supérieure a celle observee
chez les sujets plus ages. Il se roule pas terre au supermarchée car vous avez refuse
d'acheter un paquet de bonbon, il pleure et crie sans discontinuer alors méme que le
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soignant ne la pas encore touché ? Rien d'étonnant (et bienvenue au club ). En effet,
alors qu'a l'age adulte le cortex préfrontal envoie des projections capables d'inhiber la
reactivite de lamygdale, ces influences regulatrices ne sont pas disponibles chez lenfant
qui est donc dependant de son environnement pour reguler ses emotions. Ainsi pendant
la période de forte activité amygdalienne propre a lenfance, le parent agit comme une
sorte de regulateur externe pour atténuer (en cas de présence calme et rassurante) ou
augmenter (s'il manifeste lui-méme de la peur) la fonction amygdalienne et donc les
comportements affectifs (Tottenham, 2017).

Du fait de la fragilite et de la plasticité de son cerveau, enfant est tres déependant de
lenvironnement pour sa maturation cérébrale et la qualité des soins recus influencera
sa capacite a reguler efficacement ses emotions a l'age adulte. Si une présence
adulte rassurante peut « calmer » lamygdale, proteger contre le stress, et favoriser la
maturation des structures corticales, il a eté demontré a linverse linfluence déletére de
la maltraitance et des punitions corporelles sur le developpement du cortex prefrontal,
notamment du cortex orbito-frontal, zone cruciale pour la regulation emotionnelle, le
sens moral, la vie sociale (Schore, 1994).

Notons egalement que ladolescence est une periode tres particuliere, caractéerisee par
une hyperemotivite, une appéetence pour la prise de risque et une augmentation des
dysregulations emotionnelles pathologiques et ce, dans un contexte ou de nouveaux
modes d'interactions sociales se mettent en place. Ainsi passer du rire aux larmes ou de la
discussion sereine a la porte qui claque en quelques instants est quasi « physiologique »
a ladolescence. On pense que ces changements sont au moins partiellement mediés
par des modifications de lactivite du striatum, de lamygdale et du cortex prefrontal
génerées par laugmentation des hormones sexuelles. Cette maturation modifie aussi
considéerablement les connexions entre les regions du cortex prefrontal et les regions
sous-corticales (Guyer, 2016).

A la rencontre des émotions : en pratique

En quoi ce que nous savons des emotions peut nous eclairer, nous aider quand Nnous
rencontrons un enfant douloureux ?

D'abord et c'est sans doute le plus important, nous permettre de changer de regard.
Ici toutes les émotions sont les bienvenues !

Puisque les emotions qu'elles soient agreables ou desagreables, sont tres utiles,
indispensables méme, faisons-leur de la place.
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En effet, il est necessaire pour un enfant de se sentir accepté y compris quand il manifeste
des émotions désagréables. Avoir des adultes qui supportent de le voir dans cet état,
lui apportent de laide, va laider a développer un sentiment de securité indispensable
a son bon développement (cf la théorie de attachement).

« Refuser » les emotions desagréables que ce soit par la critique ou le fait de survaloriser
ou de ne valoriser que les situations ou l'enfant ne manifeste pas d'affects dits negatifs
peut induire chez l'enfant le sentiment que c'est mal de ressentir de la tristesse, de la
colere et ce d'autant qu'ily a souvent confusion entre lemotion et le comportement (taper
quand on est en colere est inacceptable mais on a tout a fait le droit d'étre en colere).
Or, ressentir de la colere, de la tristesse ou tout autre emotion n'est ni mal, ni bien et
c'est independant de notre volonte ! De plus, les strategies de « suppression » ou L'on
masque les signes extérieurs de émotion sont tres couteuses : elles empéchent de
recevoir de laide de l'extérieur alors méme que « l'orage » interne corporeln'est en rien
calme par labsence d'expression.

Et si nous échangions nos « ne pleure pas », « oh non, ne te fache pas », nos « chut,
chut », (méme prononceés le plus doucement de monde et avec la meilleure des
intentions) par une attitude, une posture qui diraient a lenfant « ici, toutes les émotions
sont les bienvenues ! »,

Vous avez un message !

Nous lavons vu, les emotions sont un détecteur de pertinence puisqu'elles nous
signalent que quelque chose d'important se produit. En effet, seuls les evénements
pertinents pour nos besoins, vos valeurs, nos buts sont a méme de déclencher une
emotion. Une émotion finalement n'est jamais irrationnelle : on a toujours une bonne
raison d'en ressentir une. Il ne s'agit ni d'un hasard, ni d'un caprice encore moins d'une
manoeuvre manipulatoire.

Alors face a ces emotions, surtout face a celles que nous jugeons disproportionnees,
envahissantes, non justifiées, pourquoi ne pas adopter une attitude de curiosité
bienveillante : « Tiens, cette emotion, que vient-elle dire/me dire ? » « Qu'y a-t-il de si
important que l'on doive le manifester si fort ? ».

Identifier le besoin sous-jacent est parfois facile, et souvent tres utile. Il est toujours
possible d'essayer de distraire un enfant qui a faim mais il est plus efficace de lui donner
amanger ou de prevoir les soins en dehors des heures des repas. A loppose, il est aussi
des situations ou l'on ne comprend rien, ou « rien ne marche » et ou il faut prendre le
temps de décortiquer ce quiil se passe, a distance, avec laide d'un psychologue (C'est le
cas par exemple de la phobie des soins ou un « pas de cote » est souvent necessaire).
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A eécouter aussi, le silence des emotions : comment se fait-il que cet enfant, dans sa
situation n'exprime aucune émotion ?

Quoiqu'il en soit, gardons en téte que lexpert, c'est lenfant et que, méme s'il a besoin
de notre aide pour mettre des mots, mieux comprendre, c'est lui qui a les réponses.

Enfant envahi cherche adulte régulateur (et donc regulé !)

Nous lavons vu, il est difficile pour lenfant (et ladolescent ) de maitriser ses emotions quiil
subit souvent de plein fouet. Cela nous amene a changer de regard et a ressentir plus
d'empathie envers l'enfant qui subit lui aussi ses crises, ses cris, ses pleurs sans Pouvoir y
faire grand-chose. Nous savons, quand cela nous arrive, comme il est desagreable d'étre
envahi par nos émotions et pourtant nous sommes plus a méme de les reguler (enfin
normalement ).

Alors que fait lenfant, avec son cerveau immature ou en plein remaniement, pour assurer
sa regulation emotionnelle ? Il se sert de nous ! Notre attitude est donc essentielle :
parce gqu'elle va aider ou non l'enfant au quotidien, parce qu'elle va constituer une base
dapprentissage pour l'enfant mais aussi parce qu'elle va influer sur la facon dont se
developperont les structures cerébrales importantes (comme le cortex orbito-frontal)
pour sa vie affective et sociale.

Alors comment accompagner au mieux les enfants ?

Etre calme

Le réferencement social est un exemple courant de la facon dont les enfants s'appuient
sur les adultes (en particulier leur parents) pour naviguer dans leur paysage emotionnel.
Ainsi une attitude apaisante, des gestes doux, lents et calmes vont transmettre a lenfant
« quil n'y a rien a craindre » parfois beaucoup plus efficacement qu'un tourbillon de
paroles « rassurantes ».

Se connecter avant tout

De prime abord, nous avons tendance devant une émotion a expliquer, raisonner (et
nous sommes treés souvent surpris que les enfants ne se rangent pas a notre opinion
pourtant si logique et justifiee) ou bien a essayer de distraire lenfant. Mais, trop envahis
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par léemotion, les enfants ne sont tout simplement pas capables d'entendre notre joli
raisonnement et sont peu sensibles a la distraction. C'est un peu comme si quelqu'un
venait nous dire, alors que nous sommes tombes au fond d'un trou, de regarder les jolis
papillons qu'ily a dehors..

C'est a nous, adultes, de rejoindre l'enfant la ou il se trouve : parfois linviter a sortir suffira,
d'autre fois il faudra lui tendre la main, parfois enfin il faudra aller le chercher et le prendre
dans nos bras pour remonter.

Aller chercher lenfant la ou il est, c'est avant tout se connecter a lui: en se mettant a sa
hauteur, en cherchant son regard (rappelez-vous, en plus cela va nous aider a mieux
comprendre ce gu'il ressent 1), en le touchant avec douceur (leémotion est tres ancrée
dans le corps, passons donc par lui ). Parfois bien sur, lenfant est submergé et rentrer
en contact avec lui est bien difficile ; il n'y a parfois rien a faire qu'a offrir notre présence
chaleureuse le temps que lorage émotionnel se dissipe.. mais c'est déja beaucoup !

Utiliser le corps

Nous lavons vu, la dimension corporelle de lémotion est essentielle : le coeur bat plus
vite, la respiration s'accelere, le visage rougit ou palit et toutes ces sensations participent
au ressenti affectif de lémotion. A nous donc d'utiliser le corps pour apaiser : toucher avec
douceur, faire souffler doucement, mettre en mouvement, faire decrire les sensations
etc.. De plus, les stimulations sensorielles douces peuvent étre source de secréetion
d'ocytocine qui contre l'effet du stress.

Mettre des mots

Nous en avons tous fait l'expérience, raconter ce qui ne va pas, mettre des mots sur
ce que l'on ressent soulage mais saviez-vous que le fait « d'etiqueter » ses emotions
permettait de calmer lamygdale ?

Alors osons poser des questions avec douceur et bienveillance « comment te sens-
tu ? », faire des hypothéses sans oublier de demander a lenfant si c'est bien ce qu'il
ressent « jai limpression que tu es triste, est-ce cela ? », chercher les besoins sous-
jacents « est-ce que ? Est-ce parce que.. ? ». Les enfants font parfois preuve d'une
precision remarquable comme cette petite fille de 5 ans a qui je demandais si elle etait
triste qui m'avait repondu : « non, je ne suis pas triste, je suis vexée », D'autres seront
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incapables de préciser ce quiils ressentent mais apprecieront sans doute notre effort
pour comprendre ce quil leur arrive.

A distance d'une peériode difficile, les emotions étant tres liees a la méemorisation,
revenir avec l'enfant sur ce qu'il s'est passée, lui faire raconter 'histoire sera pertinent.
La chercheuse, Mélanie Noel a presenté lannee derniere au congres Pediadol 2020
comment les souvenirs de lexperience douloureuse pouvaient étre deformes (avec
parfois une exageration a posteriori de la douleur ressentie) et comment les parents
pouvait aider les enfants a organiser leurs souvenirs de maniéere plus positive (vidéo de
lintervention disponible sur https./vimeo.com/510348423).

Cultiver les emotions positives

Si nous avons surtout parlé des emotions désagreables, n'oublions pas de faire la place
aux emotions agreables. Elles aussi sont des signaux a écouter !

De plus, comme nous lavons vu, elles augmentent notre niveau d'énergie, notre
motivation et nous aident a resoudre les problemes.

Ila egalement éte demontre que generer des affects positifs pouvait contrecarrer les effets
des émotions négatives sur la santé physique. En effet il a été montré que pour rétablir
le fonctionnement physiologique apres un évenement stressant, les emotions positives
etaient particulierement efficaces : c'est [« undo effect » (Fredrickson, 1998, 2000).

Nous lavons vu, notre attitude a nous adultes est essentielle pour lenfant : parce qu'elle
va aider ou non l'enfant au quotidien, parce qu'elle va constituer une base d'apprentissage
pour l'enfant mais aussi parce qu'elle va influer sur la facon dont se developperont les
structures cérébrales importantes pour sa vie affective et sociale. Quel defi !

Mais comment étre un « regulateur » émotionnel si nous sommes nous-Mmemes
envahis par nos émotions ? Les émotions de lautre, en particulier celles des enfants
(et de leurs parents) sont particulierement difficiles a supporter parfois et ce d'autant
que notre culture, notre education ne nous ont pas toujours prépares a faire face a
ces tempétes emotionnelles (et a celles que nous ressentons en retour). Et si nous
devions, avant tout, en tant que soignants, tous progresser face aux emotions. Au
niveau individuel, en s'autorisant a en ressentir, en cherchant a mieux les identifier,
les écouter, les reguler mais aussi au niveau collectif et organisationnel en donnant la
permission a nos collegues d'en ressentir, en les respectant, en offrant notre soutien,
en accordant de la reconnaissance.
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Emotion et sensation, deux faces indissociables
d’'une méme piéce: la douleur

A la fois sensation et emotion, la douleur est une expérience complexe et difficile a
apprehender. Les recherches récentes en neurosciences affectives eclairent cette
problematique d'un jour nouveau en donnant une plus grande place aux emotions et
nous promettent des découvertes passionnantes. A nous soignants de changer notre
regard pour penser aux deux (emotions et sensations), s'adresser aux deux, traiter les
deux et ainsi mieux prendre en charge les patients, en particulier les enfants,
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Ala rencontre de limaginaire : osons-nous utiliser 'lhypnoanalgésie ? La réponse a cette
question s'orchestre en deux temps dans ce texte.

Une premiere partie de la réflexion s'intéressera a la question philosophique de la
rencontre de limaginaire. Celle-ci sera suivie de la presentation en seconde partie
d'une enquéte réalisée en ligne, concernant L'utilisation en pratique de [hypnoanalgesie
et de la distraction. Il sagira d'illustrer les leviers et les freins a la mise en ceuvre de
laccompagnement des soins par des techniques d'hypnoanalgesie et de distraction.

Plus globalement nous interrogerons ce en quoi la formation a ces méethodes peut
délier limagination des soignants afin de les aider a rencontrer limaginaire de l'enfant.
Ou peut étre decouvrirons nous a linverse comment limagination de l'enfant libere
limaginaire du soignant possiblement sequestree par linjonction de la bio technicité
medicale moderne ?

Petit détour philosophique

Le monde de la pediatrie est avant tout celui du monde des soins dispenses a l'enfant.
Il faut retenir de ce constat laconique, le fait qu'avant d'étre le monde de l'enfant,
la pediatrie correspond a un univers medical qui s'adresse a un enfant. Il s'agit de
souligner la subordination de la prise en compte du monde enfantin au soin medical.
Cet ordonnancement dit quelque chose de leffort que le soignant de péediatrie doit
produire. Il lui faut conjuguer exigence technique, rigueur, serieux et prise en compte
des caracteéristiques et besoins spécifiques de l'enfant.

Soigner les enfants n'est donc pas un jeu d'enfant ! Outre les incontournables
competences medicales, lindispensable connaissance des etapes de développement
d'un enfant, de ses besoins psycho-affectifs spécifiques, de ses eémotions! et de
lineluctable partenariat avec ses parents, les soins pediatriques reclament egalement
de faire place a limaginaire | Un pas de cote vis-a-vis de la bio technicité médicale
qui n'est pas si simple a faire au quotidien.

1- Voir texte du Dr Andreu-Gallien dans les mémes actes du congrés Pediadol 2021 « A la rencontre des émotions. »
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D’une révolution a une autre

Le monde (clos) biomedical doit s'ouvrir sur celui (infini) de limaginaire enfantin. Il
s'agit la d'une petite contre-révolution au regard de la profonde revolution initiee
par Copernic. Nous évoquons la bascule de paradigme initiee au XVI et au XVIleme
siecle par différentes découvertes scientifiques (Copernic et Galilee entre autres). La
theorie copernicienne de ['héliocentrisme en placant le soleil au centre de l'univers
est venue bousculer la croyance ancienne selon laquelle les mouvements de l'univers
s'ordonnaient autour de la terre.

Cette decouverte et d'autres a sa suite ont réevolutionné la pensee philosophique et
scientifique. «Un processus en vertu duquel 'lhomme a perdu sa place dans le monde
ou, plus exactement peut-étre, a perdu le monde méme qui formait le cadre de son
existence et l'objet de son savoir, et a du transformer et remplacer non seulement ses
conceptions fondamentales mais jusqu'aux structures méemes de sa pensee?» L 'objet
du savoir de lhomme le dépasse, la science lui ouvre ainsi des champs immenses qui
le conduise a fonder sa connaissance sur linfini de l'univers et par la méme decouvrir
linfini de son ignorance. Le monde clos est celui de 'homme dans l'univers infini du
savoir scientifique issu de la révolution copernicienne. Si nous choisissons de faire un
déetour philosophique par la formule d'Alexandre Koyré « d'un monde clos a un univers
infini » c'est pour mieux déployer notre hypothéese.

Si la science a inverse la polarité entre monde clos (connaissance a l'échelle de
'homme) et infini (savoirs scientifiques), les progres de la science medicale, son hyper
technicisation nous conduisent a convertir cette polarisation. Il s'agit de réinventer
lunivers des soins (en tant que monde clos) pour le (re)centrer sur l'enfant : sujet de
soin (en tant qu'univers infini). Lenfant devient en quelque sorte le soleil de lunivers des
soins. Une toute petite revolution au coeur d'un paradigme de la médecine moderne.
Une forme de révolution copernicienne du soin.

La metaphore du mouvement de la terre ordonné autour de celui de l'univers est ici
au service de limage que nous nous faisons d'une philosophie du soin en pediatrie
ou les soins techniques demeurent pour autant ordonnancés a partir de lunivers de
lenfant et non linverse.

2- Koyre, Alexandre, Du monde clos a lunivers infini, Paris, Gallimard, 1988.
3- Alain, Esquisses : D'Alain, Tome 1, Pedagogie Enfantine, Presses universitaires de France, [s. d.l.
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Place de l'imagination dans la perception du monde

Or le mouvement de la pensee de l'enfant est porte par limagination. « L'enfant est
d'abord toute imagination, c'est-a-dire qu'il juge des choses et des hommes d'apres
ses propres affections, ou d'aprées les mouvements de son propre corps.®»

Nous ne rejoignons cependant pas totalement lauteur dans son developpement a
ce sujet car selon lui limagination enfantine traduit un manque, ce sur quoi, NoUs ne
nous accordons pas. Nous soulignons dans la description d’Alain le fait que selon lui
limagination caractérise l'enfant.

Celui-ciimagine que ce sont ses propres mouvements qui déterminent ceux du monde
qui lentoure. Il s'agit la d'une vision certes naive et pourtant precieuse car elle indique
aux adultes le chemin a suivre pour rejoindre lunivers de l'enfant. Une rencontre que seul
lajustement des mouvements des adultes a ceux de l'enfant peut inaugurer. S'ajuster a
ses mouvements c'est precisement comprendre combien son imagination lui offre une
perception du monde conduite par les émotions qui n'est pas une copie degradée de la
réalité mais au contraire une perception augmentee du reel, une perception en avant de
toute autre, allant au-dela du rapport ordinaire « d'un sujet qui connait un objet connu ».
Merleau-Ponty nous met sur cette piste. Sa conception de limagination de lenfant se
décale de celle d'Alain. On le constate a la lecture du cours qu'ildonne aux etudiants de
la Sorbonne de 1949 a 1952, intitulé « les relations avec autrui chez l'enfant. ». Tandis que
limagination de lenfant est envisagéee precedemment par Alain d'un point de vue plutot
restrictif, presque comme un handicap, Merleau-Ponty valorise limagination au coeur
du processus de perception de l'enfant. « Quand nous avons considere limagination de
lenfant, il nous est apparu de méme que ce qu'on appelait image, chez lenfant, n'était
en rien assimilable a une sorte de copie degradée, affaiblie de perceptions antérieures.
Ce gu'on appelle imagination, c'est une conduite emotionnelle et, par consequent, ici
encore, NoUs Nous trouvions pour ainsi dire au-dessous du rapport d'objet connu a sujet
qui connait, nous avions affaire a lopération primordiale par laquelle lenfant organise
limaginaire, comme il organise le percu4»

La distinction faite ici entre limage et la copie degradee inaugure la rupture avec une
conception reductrice de l'imagination enfantine. Si limage est interprétée au regard
d'un modele ou d'une reference normative alors elle devient copie dégradee, mais il
n'en est rien pour Merleau-Ponty:.

4- Merleau-Ponty, Maurice, Les relations avec autrui chez l'enfant, vol. 1, Paris, France, Centre de documentation universitaire,
1963. p.2.
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ILmet en avant limage elle-méme, c'est-a-dire ce que limaginaire de l'enfant propose,
sans chercher a la rapprocher de quoi que ce soit. Afin de laisser apparaitre cette image,
telle qu'elle est, et non en fonction de ce a quoi elle s'apparente, ce qu'elle est censée
copier, ilest nécessaire d'élargir son champ de comprehension et d'abolir ses prejuges.

La comprehension du processus propre a limagination de l'enfant est, selon Merleau-
Ponty, forcement biaisée si elle passe par le prisme cognitif de ladulte. Celui-ci ne
doit pas chercher a calquer son propre processus cognitif sur celui de l'enfant s'il
souhaite le comprendre. En se placant en qualitée de sujet qui connait, ladulte passe
a cote de la particularité de l'organisation de la perception de l'enfant, dans laquelle
limagination trouve une place primordiale jusqu'ici sous-estimee.

Par ailleurs, ladulte qui condamne limagination de l'enfant, en tant que caractéristique
de limmaturité enfantine, oublie qu'il est lui-méme soumis a limagination. Lui aussi
se represente les evenements avant méme qu'ils se produisent ou d'une maniere
deformée au regard des elements concrets.

Nous pourrions a partir de ce constat, parier sur l'intérét de permettre aux adultes
qui soignent les enfants de se reconnecter avec leur propre imaginaire, a dévoiler le
pouvoir de leur propre imagination. Des retrouvailles salutaires qui pourraient bien
réconcilier des univers qu'a priori tout oppose, a savoir celui de 'hopital, des soins
medicaux et celui de l'enfance.

Pourtant rien ne predestine les soignants a ces retrouvailles. En effet lunivers médical
contraint les professionnels a fonder leur raisonnement sur des preuves, a agir selon des
protocoles et a respecter regles et protocoles dans lexecution des procedures. Autant
de contingences qui entravent limaginaire, autant de contraintes qui brident limaginaire.
Or reussite de laccompagnement de l'enfant et succés de lanalgeésie des soins sont
conditionnés a la faculté du soignant a faire preuve d'imagination. Il existe des techniques
psychocorporelles qui favorisent ce type dapproche. Lhypnoanalgésie et la distraction
comptent parmi elles. De nombreux professionnels se forment désormais a leur utilisation.
Cependant nous constatons de maniere empirique qu'il existe des disparites quant a la
mise en pratique de ces formations sur le terrain. Il semblait intéressant dans le cadre de
notre sociéeteé savante pour le traitement de la douleur de 'enfant de porter notre attention
sur les elements qui conduisent les professionnels a aller a la rencontre de limaginaire,
a oser utiliser lhypnoanalgesie. Mais peut étre aurait il fallu se demander comment oser
limaginaire pour rencontrer la pratique de lhypnoanalgesie ?

Nous avons realise une etude qui questionne le réinvestissement des formations dans la
pratique quotidienne dont nous vous presentons les résultats dans le document suivant.
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ETUDE DE LIMPACT D'UNE FORMATION
A LHYPNOANALGESIE DANS LA PRATIQUE
PEDIATRIQUE.

Contexte

Les soins generent peur et douleur chez les enfants. On connait desormais
les consequences des expéeriences negatives des soins. Une mauvaise gestion
de la douleur procedurale laisse des traces mnésiques chez l'enfant et influence
les expériences douloureuses suivantes (1-9). Par ailleurs une anxiété importante
augmente la mémorisation de la douleur (10).

Lintrication des composantes tant emotionnelles que sensorielles doit conduire a
une prevention multimodale de la douleur lors des soins (11). La distraction et 'hypno
analgesie permettent de diminuer la détresse de lenfant lors du soin et de transformer
le vecu de celui-ci. Plusieurs syntheses ou méta-analyses recentes confirment linteréet
de ces meéthodes. Ainsi, plusieurs meta-analyses de la Cochrane Collaboration (12) (13,14)
concernant les interventions utilisees pour reduire la douleur et la déetresse chez les enfants
et les adolescents lors des pigures, apportent des elements de preuve intéressants en
particulier en ce qui concerne la distraction et [hypnoanalgéesie. Les auteurs concluent
qu'il existe globalement des preuves solides de l'efficacite de la distraction et de ['hypnose
pour réduire la douleur et la détresse lors des soins chez les enfants et les adolescents,
avec un effet plus efficace en utilisant 'lhypnose. Tomeé-Pires et al en 2012 ont analysée
dans une synthese lintérét de l'hypnose pour diminuer la douleur prolongée et la douleur
liee aux soins chez les enfants soignes en oncologie pediatrique. Ils ont retenu 10 etudes
randomisees qui montrent lefficacité de l'hypnose lors des soins (15). La complémentarité
des moyens est désormais un standard. Ainsi lhypno analgesie est recommandée en
association avec ladministration d'antalgiques (16).

Dispenser une formation specifique aux techniques de distraction et d'hypnoanalgésie
est donc un moyen d'ameliorer la qualite de la prise en charge de la déetresse et de
la douleur des enfants lors des procédures medicales. Les formations a ce type de
methodes visent a optimiser les compétences des soignants en matiere de gestion des
emotions des enfants, d'utilisation de l'imaginaire pour aider l'enfant a se dissocier de
ce qui lui fait peur ou mal. L'objectif de ce type de formations est d'initier les soignants
a des techniques simples et rapides d'hypnoanalgésie pour reduire la douleur et la
déetresse lors des procedures medicales invasives. Dans ce contexte les formations a
l'hypnoanalgésie et a la distraction sont proposees aux professionnels de pediatrie.
Les formations en hypnoanalgéesie pediatrique sont le plus souvent de courtes duréees
(entre 3 et 10 jours). On trouve quelques descriptions du detail du programme de ces
formations courtes (17)(8).
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On constate que de nombreux professionnels de pediatrie ont suivi ce type de programme
mais il N'y a pas d'étude qui releve specifiqguement le pourcentage de soignants formes.
On reléeve des travaux concernant la mesure de limpact d'une formation sur les pratiques
professionnelles infirmieres pediatriques. Un modele d' etude de mesure des changements
qui peuvent intervenir dans la prise en soins d'enfants soignes pour un cancer par des
infirmieres formeées sur 4 jours a lhypnoanalgesie a ete imagine (18) puis suivi de la realisation
d'une etude qui concernait l'évaluation de limpact d'une formation a la communication
hypnotique suivie par des infirmiéres d'oncologie pédiatrique (19). Une Echelle d'évaluation
de la communication hypnotique a méme eté developpée a 'hopital de Sainte-Justine
(20) afin de disposer d'un outil pour mesurer les modifications qui interviennent dans la
communication des professionnels apres une formation.

Mais globalement il existe peu detudes qui évaluent le degre de transférabilité des acquis
des competences en hypnoanalgesie sur la pratique quotidienne des soins en pediatrie. Par
ailleurs limpact de ce type de formation sur le sentiment d'auto efficacite (21,22) vis-a-vis de
la capacite a recourir a ces techniques ainsi que leur adoption en pratique nest pas explore.

Une eétude exploratoire interrogeant des professionnels de pediatrie ayant suivi une
formation a lhypnoanalgésie semble étre une étape préalable a une investigation
plus systematique de degrés d'utilisation et de mise en ceuvre de 'hypno analgesie
par des professionnels formes.

Objectifs

Explorer le degre de réeinvestissement d'une formation a l'hypnoanalgesie dans la
pratique du professionnel forme.

Explorer le sentiment d'auto-efficacité des professionnels vis-a-vis de la pratique de
lhypnoanalgésie apres une formation.

Méthode

Un questionnaire de 10 questions a éte cree afin d'explorer le type de formation
a lhypnoanalgeésie suivie par les participants a l'etude et leur sentiment d'auto-
efficacité vis-a-vis des compétences acquises lors de ces formations. Ce questionnaire
interrogeait également la transféerabilité des acquis : frequence de ['utilisation de ces
techniques psychocorporelles, eléments facilitateurs ou bloquants de la mise en
ceuvre, appréeciation du taux de restitution en pratique quotidienne des compétences
acquises en formation. D'autres questions avaient vocation a obtenir des donneées
socio demographiques des repondants (age, metiers, nombre d'annees d'exercice,
nombre d'années d'exercice en peédiatrie). Une question etait destinée a recueillir des
temoignages libres des participants.
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L'information concernant cette etude a éte publiee sur le site de 'association Pediadol
et relayee par des newsletters ainsi que par differents réseaux sociaux ciblant le public
concerneé. Un lien hypertexte était associee a cette annonce pour acceder au questionnaire
en ligne. Le recueil des donneées s'est deroule du 20 mai au 20 septembre 2021.

Résultats principaux

Population
114 professionnels ont repondus a lenquéte en ligne, la majorité des reponses (N=88) a
ete obtenue dans les 3 premieres semaines d'ouvertures de l'etude en ligne.

Répartition par métier
Auxiliaire de puériculture 11.40% 13
IDE 28.95% 33
Puéricultrice 28.95% 33
Aide soignant(e) 2.63% 3
Sage femme 0.00% 0
Educatrice 1.75% 2
étudiant parameédical 0.00% 0
pediatre 11.40% 13
anesthésiste 2.63% 3
manipulateur radio 0.88% 1
étudiant en médecine 0.00% 0
IADE 5.26% 6
autre 6.14% 7
TOTAL 114

Durée d'exercice en pediatrie

moins d'un an 1.77% 2
un a cing ans 7.08% 8
cing a dix ans 19.47% 22
dix a 15 ans 25.66% 29
plus de 15 ans 46.02% 52
TOTAL 113
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Types de formation suivies

d'une durée de 3 a 5 jours 61.06% 69
de 5 a 10 jours 15.04% 17
sous la forme d'un atelier d'une demi journée 7.08% 8
d'une année ou plus 19.47% 22
par le biais de collégue dans mon service 4.42% 5

7.08% 8

autoformation ( lectures)

autoformation ( youtube, internet) 3.54% 4

Nombre total de participants: 113

Sur les 8 personnes qui ont répondu avoir suivi une formation sous la forme d'un atelier,
4 avaient suivi aussi une autre formation.

Sur les 22 personnes qui disent avoir suivi une formation d'une année ou plus, 3 ont
egalement suivi une formation de 3 a 5 jours.

Les personnes qui repondent « auto formation lectures ou youtube » ont toutes declare
avoir suivi une formation par ailleurs (3 a 5 jours, 10 jours, ou Une année ou plus).

Sentiment d'auto-efficacite

- 105 participants sur 113 se sentent a l'aise ou tres a laise avec la distraction

- 58 repondants se sentent a laise ou tres a laise avec 'hypnoanalgesie

+ Sur ces 58 personnes

- 29 sur 58 ont eté formees 3 a 5 jours => Soit 42% des personnes formees en 3 a 5 jours
- 12 sur 58 ont ete formees 5 a 10 jours (20,68%) => 70,58%

- 16 sur 58 ont été formeées sur une annéee et plus (27,58%) => 72,7%

formations / sentiment d'étre a I'aise

5a10jours .
. 1

C e 29 3 I'ai
335 a lalse
[

B Formations

t + 16
anetr N -

0 18 35 53 70
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Sur les personnes qui se sentent a laise ou tres a laise 11 d'entre elles declarent
accompagner tous les jours les enfants avec de 'hypnoanalgésie (2 ont suivi une

formation d'un an et plus).

Fréequence des accompagnements

Fréquence /distraction /hypnose

%

n

Total et et
% pour les % pour les
personnes formées personnes
un an et plus formées de
3310 jours
Distraction tous les jours 59 52 % 6 sur 22 46 sur 86
10,16% 53,48%
Distraction au moins une fois par | 29 25,6% 7 sur 22 24 sur 86
semaine 24% 52,17%
Distraction tous les jours ou au moins | 88 78% 13/22 70/86
1 fois semaine 59% 81,4%
Hypno tous les jours 11 9,8% 2 sur 22 9 sur 86 soit
9% 10,46%
Hypno au moins une fois par semaine | 35 31% 9 sur 22 26 sur 86
41% 30,23%
Hypnoanalgésie ts les jours ou au | 46 40,7% 11/22 35 sur 86
moins 1 fois semaine 50% 40,7%
Hypno ou distraction tous les jours 70 63% 8 sur 22 55 sur 89
36,3% 61,8%
Hypno ou distraction au moins une | 29+35 40,7% 9+7 26+70=96
fois par semaine
Hypnoanalgésie et /ou distraction | 117 100 % 24 105
tous les jours ou au moins une fois (Réponses 100% 100%

par semaine

multiples)
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Distribution frequence accompagnement et duree de formation

37 participants se declarent peu a laise avec I'hypnoanalgésie mais seuls 6 d'entre

eux n‘accompagnent jamais en hypno analgésie.

Perception de la faisabilite / transférabilite

Eléments favorables Eléments de difficultés

Demande soutien

31 Est une évidence, se fait| 18 Sentiment de manquer de

naturellement formation

14 Réticences des collégues

9 Me fait craindre I'échec

6 Peur d’étre jugé

6 Met mal a l'aise

1 Trop de temps

77 Plaisir 21 Demande de la pratique et | Demande soutien des
pas de possibilité de pratiquer | collegues 45
35 Simple 19 Efforts en plus

139 96 45

Acquisitions, compétences et ouvertures

APPORTS DE LA FORMATION

Tl mmmuniquer

Développe ma créativité

m'a donng envie de suivre un...

avoir plus confiance en moi lo... 56
a totalement transformé ma... 47
m’aide a comprendre collegue... 33
pas de modifications car ne...

ne m'‘a rien apporte
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Les apports de la formation signalés sont :
* mieux communiquer 76
- développe ma créativite 63

- m'a donné envie de suivre une formation plus longue 62

- avoir plus conflance en moi lors de laccompagnement 56

- a totalement transforme ma maniere d'accompagner 47

- m'aide a comprendre collegues qui accompagnent avec hypno 33
- pas de modifications car ne parviens pas a mettre en pratique 3

* ne marien apportée 0

Qu’'est ce qui aide ?

Parler tout bas a l'oreille de I'enfant

Accompagner des situations faciles au début

Expliquer aux collégues la démarche au retour de la formation

Avoir fait beaucoup d’exercices en formation

Ne pas craindre d’étre jugé

Se sentir soutenu par I'encadrement

Se sentir soutenu par les médecins

Se lancer dans I'accompagnement tout de suite aprés la formation 75
Etre soutenu par ses collegues

Etre plusieurs a étre formés

Ce qui aide

=4
—— 50
— 5
I 53
I 54
I 58
I 5O
——— 7 5
I 7 8

=~ 93

0 25 50 75 100
Taux de restitution de la formation dans la pratique
Estimation taux de restitution
22
1

0 18 35 53 70

B 3100% entre 70et 90 M entre 50390 [ entre 103230 M moins de 10
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Verbatims

« J'utilise un baton de kaléidoscope « Nature et découverte ® » pour m'appuyer
dessus »

« Lors d'une suture sous hypnose, méme les parents se sont mis en transe et le soin
s'est deroulé tranquillement et toute la famille est ressortie ravie »

« Utiliser les techniques d'’hypnoanalgésie c'est un plaisir pour les enfants et pour le
soignant qui les pratique. Plus on le fait et plus on est a laise, le plus important est que
cette technique ne peut faire que du bien a celui qui en bénéficie. Souvent l'eéquipe
nous remercie pour ce moment agreable et calme pendant le soin. » (appel en réa
pour pose de KT fémoral pour ma patiente)

« Ma toute premiere expérience d'hypnoanalgésie concerne un ado avec deficit
intellectuel majeur. ILavait un bilan sanguin. L'info en amont et la pause d'Emla® n'ont
pas suffi a le rassurer. J'ai donc propose le soin sous meopa. Ma collegue et moi étions
plutdt pas mal synchronisees. Nous n‘avions pas besoin de nous parler. Elle savait
quand agir et quand attendre. Je lui avais présenté les cles de ma formation de 3jours
a Sparadrap. Le soin n'était pas parfait car a deux reprises nous avons utilise des mots
interdits (notamment le mot piqure). Mais le jeune ne s'est pas rendu compte qu'il avait
eu son bilan sanguin. C'est bien a le principal ».

« Accompagnement d'une enfant sans faire le soin mais j'ai du aider ma collegue et
faire le soin donc cela m'a mise en difficulté de continuer 'hypno analgéesie et de faire
le soin en méme temps ».

« Lors d'un soin aupres d'un enfant de 8 ans, qui avait deux drains qui devaient étre
retirés. J'explique le soin avant, je le rassure, lui dit que tout va bien se passer et qu'on
va papoter lui et moi pendant que linfirmiére s'occupe des petits tuyaux. Il m'explique
qu'il aime aller en vacances a la montagne. Super, on va partir a la montagne alors.
Et donc, on "part’ en vacances avec papa, maman, le petit frere, tous en voiture. Je
lui decris l'arrivee, du parking a l'appartement..puis, je lui dis de se préeparer car il va
aller avec maman faire de la luge. Et la, premiére descente, bataille de neige, éclats
de rire, redescente, re-eclats de rire. Ca dure le temps du soin (une quinzaine de
minutes). Puis, une fois que linfirmiére avait terminé, je lui dit de retourner avec maman
a lappartement, retour du voyage avec la famille, dans la voiture et je le "ramene” dans
sa chambre d'hopital petit a petit. Quand, a lissue du soin, sa maman est rentrée dans
la chambre, il lui a dit : "c'etait genial la luge maman’. C'était un joli moment et un de
mes meilleurs souvenirs ».
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« Douleur post opératoire intense, ladolescente crie de douleur, pleure. Mise en place
d'une seance d'hypnose. Ladolescente s'endort durant la seance et est completement
déetendue par la suite. Séance réalisée a deux reprises chez cette ado a quelques
jours d'intervalle »,

« Manque de cas concret sur les enfants ».

« |IDE actuellement a l'ecole de puéricultrice je realise mon memoire sur 'hypno
analgesie chez les enfants de 7 a 12 ans lors d'un soin douloureux. J'ai bénéficie de
la formation d'initiation. J'ai parfois rencontre des difficultés dans la mise en pratique
de 'hypno analgesie dues a des antalgiques insuffisants, une difficulte a instaurer
une relation avec l'enfant qui était totalement ferme. J'aimerais réaliser la formation
perfectionnement une fois ma formation de puéricultrice terminée ».

« Accompagnement d'une ponction lombaire réalisee par linterne, avec hypnoanalgesie,
distraction, MEOPA et patch d'Emla®. Balade en trottinette dans forét avec chute sur
caillou lors de la ponction. Avant yes set, Vakog, rapide induction puis emmener en
balade au souhait du patient. Efficacité redoutable++, le patient pensait vraiment étre
tombeé sur un caillou, ponction realisee avec succes dans le calme »,

Discussion

La totalité des repondants déclarent accompagner les soins avec de la distraction ou de
l'hypnoanalgesie au moins une fois par jour ou une fois par semaine. Laccompagnement
avec la distraction est quotidien ou au moins hebdomadaire pour 78% des repondants
alors que la frequence de laccompagnement avec de I'hypno analgesie est de 40%.
Un écart qui pourrait s'expliquer par le fait que tous les soins et tous les enfants ne
demandent pas a étre spéecifiquement accompagnés en hypno analgéesie. L'étude
ne precise pas non plus la tranche d'age avec laquelle les professionnels travaillent
le plus souvent. Ce point est a noter car 'hypno analgesie ne convient pas aux tres
jeunes enfants.

Par ailleurs on reléve un sentiment d'auto efficacité moins important pour
l'hypnoanalgesie. Celui-ci cependant augmente sensiblement avec la duréee de la
formation. Plus la formation est longue et plus le professionnel se sent compeéetent en
hypnoanalgesie. Ceci dit les personnes ayant une formation courte transferent aussi
de maniere efficace leur savoir dans la pratique.
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69 réepondants (61%) estiment le taux de restitution de leur formation entre 50 et
100% dont 53 ont suivi une formation entre 3 et 10 jours , ce qui signifie que 61% des
personnes qui ont eu une formation courte ont le sentiment de restituer les acquis
de la formation entre 50 et 100% . Pour ceux qui ont suivi une formation d'une année
ce pourcentage augmente a 86%.

L'apport principal de la formation est lamélioration de la communication. Ce constat
vient renforcer le fait qu'outre la technique d'accompagner, ce type de formation
modifie la maniéere de communiquer avec l'enfant. Par ailleurs ces formations aident
a developper la créativite bien qu'un certain nombre de participants craignent encore
d'étre juges ou rencontrent des reticences vis-a-vis des collegues. Le fait de développer
son imaginaire pour aller a la rencontre de l'enfant n‘est donc pas encore une évidence
pour tous dans les équipes de pediatrie.

Les elements qui aident .

Le fait d'étre plusieurs a étre formes, d'étre soutenu par les collegues, les médecins
et lencadrement semble étre une garantie de succes de la mise en ceuvre. Les
formations en intra sont donc a privilegier dans la mesure du possible et doivent
s'inclure dans un veéritable projet de service.

Les limites :

Cette etude exploratoire de limpact d'une formation ou initiation a l'hypno analgesie
sous forme d'un questionnaire a choix multiple présente des limites quant a l'exploration
qualitative de la perception individuelle des participants.

Le biais principal de ce type d'enquéte est de recruter des personnes deja intéressees
par le sujet et donc déja impliquéees.

Compte tenu des reponses concernant les apports de la formation et les changements
qui en decoulent, on peut considérer que ce type d'approche est ancillaire a la
promotion d'une philosophie des soins pediatriques, soucieuse de rejoindre lunivers
de l'enfant et de promouvoir un accompagnement attentif a la singularité de l'enfant
au-dela de l'execution technique d'un soin.

En conclusion

Quand limagination du soignant choisit de rejoindre pendant les soins le monde
imaginaire constitutif de l'enfant, cette enquéte montre que limpact des formations a
l'hypno analgeésie est présent, méme lors de formations courtes.
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Introduction

Le cathéterisme intermittent (Cl) propre est un soin urologique qui consiste a vider
la vessie via le passage d'une sonde par les voies naturelles. Ce traitement permet
de proteger la fonction rénale et d'obtenir une continence urinaire. Ce traitement est
propose par lurologue pédiatre apres un bilan uro-dynamique (BUD). L'annonce et la
mise en place de ce soin est protocolisée dans notre service. En lien avec l'urologue
pediatre, linfirmiere d'éducation therapeutique (ETP) et la psychologue accompagnent
lenfant et ses parents pendant plusieurs semaines afin de permettre la comprehension
de lindication, lapprentissage technique du geste, lacceptation du soin et la diminution
de lanxiete éventuelle. Ce soin doit étre pratiqué plusieurs fois par jour pendant une
période s'étendant de plusieurs mois a plusieurs annees. La mise en place du Cl est
donc un moment crucial pour le bon déroulement des soins a long terme.

Lapprentissage du Cl est complexe chez l'enfant. Les emotions et pensees negatives
peuvent entraver sa mise en place. Lannonce de la mise en place du Cl est souvent
vecue par l'enfant ou sa famille comme marquant l'aggravation de la pathologie. Le
soin est contraignant et necessite souvent un reamenagement de la vie quotidienne.
Quand l'enfant est petit, les parents pratiquent les soins, ce qui peut entrainer un arrét
temporaire de leurs activites professionnelles.

Les enfants et les parents rapportent que lintroduction d'une sonde urinaire par voie
naturelle peut étre angoissante et douloureuse, provoquant chez l'enfant un vecu
d'intrusion et de passivite vis-a-vis de l'adulte.

Cependant, une etude portant sur 20 enfants avec un uretre sensible mis au Cl a
montré que le geste était bien tolére et que leur qualité de vie était normale (Alpert
SA et al, 2005).

Une autre etude chez 17 enfants (Van Savage JG et al,, 1997) présentait un taux de
succes du Cl de 66% malgre une prise en charge répondant aux recommandations
d'éducation thérapeutique. Ce travail a montre que la cause d'echec de la mise au Cl
etait la peur de la douleur potentielle ou d'un éventuel dommage corporel.

Afin de diminuer le niveau d'anxiete des enfants et de leur entourage, nous avons
propose des seances d'hypnose au cours des seances initiales d'education
therapeutique d'apprentissage des Cl.
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Objectif

Nous allons décrire notre expérience d'introduction de 'hypnose ainsi que son apport
dans lapprentissage du Cl.

- Critere principal de jugement :
- Autonomie dans le soin a J1 du premier sondage, puis a J8, M1, M6 et 1 an apres.
- Critere secondaires :

- Anxiéte et douleur a J1 du premier sondage, puis a J8, M1 et M6.

Population

- Criteres d'inclusion

Enfants mis au long cours au catheterisme intermittent par voie naturelle, ages
d'au moins 24 mois (capacité de verbalisation de l'enfant permettant de se saisir
des techniques d'hypnose, de relaxation ou de distraction proposees par un tiers).

+ Criteres de non inclusion :

Enfants non francophone ou non anglophone. Enfants présentant un trouble
du comportement majeur.

Refus de la famille.

Absence de la psychologue durant le parcours d'education thérapeutique initiale.

Méthodologie

L'equipe d'urologie a été formee en ETP en 2016. Depuis, les patient.e.s mis.es au Cl
dans notre service ont un parcours de soin specifique répondant aux exigences de
ETP que nous presenterons.

Le parcours de soin d'ETP est organise « a la carte », c'est-a-dire au rythme de la
famille. Il est en effet indispensable que les premiers soins se deroulent dans un
environnement securisant et que les familles se sentent prétes. Aucun Cl n'est pratique
sans laccord de l'enfant afin de préserver un lien de conflance entre l'enfant et léquipe
et entre l'enfant et ses parents. Il nous semble impératif que les premiers sondages
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soient vecus le plus positivement possible par les enfants et leurs parents, afin que
le soin puisse étre pratiqué de facon pluri quotidienne au long cours.

Les outils d'ETP (mises en situation, jeux avec des poupons) utilisés par les IDE visent
a rendre l'enfant acteur.rice de ses soins.

Depuis 2016, les techniques d'hypnose et de relaxation sont systematiquement
proposees lors du premier sondage pour accompagner le soin. La psychologue
s'adapte ensuite a la demande de l'enfant et de sa famille dans l'organisation des
séances. Les techniques psychocorporelles s'adaptent a chaque enfant en fonction
de son age et de son monde interne.

Dans le cadre de ETP, a chaque consultation, U'IDE vérifie la réalisation des soins au
quotidien (calendrier de sondage) et evalue la bonne conduite du sondage (acquisition
des gestes techniques et des mesures d'hygiene), lanxieté et la douleur eventuelle
de l'enfant.

L'anxiete et la douleur sont évaluees avec les echelles suivantes :

- Avant 4 ans, lIDE utilise une échelle comportementale d'hétéro-évaluation
(FLACCQC) (Crellin DJ et al., 2015 et 2018) (Merkel Sl et al., 1997).

* Entre 4 et 10 ans, l'IDE propose une auto-evaluation avec l'echelle des visages
(FPS-R) (Tsze DS et al., 2013) (Hicks CL et al., 2001) (Bieri D et al., 1990).

- Enfin, a partir de 10 ans, lauto-évaluation est pratiquée a laide de l'echelle
numerique (EN) (Castarlenas E et al,, 2017).

Résultats

35 patientes de 24 mois a 18 ans ont éteé inclu.e.s entre septembre 2016 et decembre 2020.
Les enfants ont eu en moyenne 3 (1,10) seances d’hypnose ou relaxation.

1 mois apres le premier Cl, 34/35 familles pratiquaient le Cl par voie naturelle a domicile
et continuent a le pratiquer un an plus tard, ce qui nous semble tres satisfaisant au
regard des donnees de la littérature.

33/34 etaient non douloureux et non anxieux a J8.
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Conclusion

L'equipe travaille dans le respect du monde interne de l'enfant et s'engage a ne pas
pratiquer des soins sans son accord (hors urgence). Les techniques psychocorporelles
semblent favoriser le bon déroulement des soins méme si notre méthodologie ne
permet pas de conclure que nos resultats sont lies uniquement a l'effet de ['hypnose.
Les enfants sont rassurés et non douloureux rapidement. Les parents se saisissent de
ces techniques pour les soins a domicile.

Les IDE rapportent que les Cl sont techniquement plus faciles a réaliser quand l'enfant
est accompagné par hypnose ou relaxation. La mise en place de ces techniques a
constitue un apprentissage vicariant pour les IDE qui utilisent aisement des formules
induisant la réassurance ou la détente.
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Présentation de l'établissement et de la population accueillie

Le CMRP Romans Ferrari est un centre de réeducation pediatrique proche de Lyon
accueillant des enfants entre 0 et 18 ans. Ces derniers sont accompagnes dans les
consequences de maladies neurologiques ou d'accidents de la vie entrainant des
brulures ou des lesions orthopediques et/ou neurologiques. Plusieurs modalites
d'accueil sont possibles pour étre au plus pres des besoins de l'enfant : hospitalisation
complete, hospitalisation de jour, consultations externes. Le vécu douloureux et les
emotions qui en decoulent, notamment la peur et la colere, sont omnipresents, tant
en ce qui concerne l'evenement initial que les soins iteratifs (pansements, sondes
naso-gastriques, injections de toxines botuliques..) qui sont dispenses par la suite en
centre aigu et a Romans Ferrari.

L'hypno-analgésie au coeur du projet d’établissement :
historique des « blouses roses >

Le projet daccompagnement en hypno-analgesie a Romans Ferrari est ne il y plus
de dix ans sous limpulsion d'une psychologue sectorisée en brulologie, la premiere
reférente en hypno-analgesie. Apres avoir suivi une formation approfondie de plusieurs
annees, elle a lance en 2010 le projet avec une premiere session de formation de sept
jours d'initiation a l'hypno-analgésie en pediatrie. Ces formations initiales sont depuis
renouvelées tous les trois ans sur site avec un intervenant extérieur ; environ quinze
« hypno-analgesistes » sont inities par session. Des reférentes avec une formation
plus approfondie continuent a coordonner (praticiennes en hypnose medicale), a
accompagner les hypno-analgesistes et animer le projet. Elles sont actuellement trois,
ce qui correspond a environ 30% ETP, contre une personne initialement, sans temps
spéecifique detache pour ces fonctions.

Pluridisciplinarité

La pluridisciplinarite est un des piliers de laccompagnement a Romans Ferrari et le
choix a éte fait au niveau institutionnel de garder cette richesse au sein de l'equipe
d’hypno-analgesistes : soignants, reéducateurs, educateurs apportent leur specificite
et compétence initiales a la pratique.
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Organisation des accompagnements en soin aigus.

Les « blouses roses »

La « team hypno » est constituée d'une trentaine de professionnels qui peuvent se
detacher de leur fonction en moyenne une heure trente tous les quinze jours pour
accompagner les soins. Un systeme d'astreinte est mis en place. Le recueil des besoins
des enfants (infirmerie, appareillage, couture, kinésithérapie, nursing..) se fait deux fois
par semaine par les referentes qui organisent ensuite les soins avec l'equipe d'hypno-
analgesistes par la realisation de plannings transmis par mail. Lors du soin, les hypno-
analgesistes sont centrés sur le confort du patient et ne pratiquent pas de geste technique
en simultanée ; ils sont alors identifiés par le port de blouses rose framboise, ce qui est le
signe pour les personnes tout autour d'étre attentifs a ce qui se déroule et d'intervenir
en fonction. Les accompagnements en hypno-analgeésie sont systématiques lors du
premier pansement, le lendemain de larrivée de l'enfant. La poursuite ou non d'un
accompagnement est le fruit de la discussion entre le patient, le soignant et lhypno-
analgesiste. La transmission entre les differents soins se fait par le biais d'une fiche
dans le dossier médical, pour permettre une continuite entre les soins, et un travail des
ancrages positifs et de lautonomisation du patient.

Lorsque lobjectif principal est de sécuriser lenfant, un suivi plus « protocolé » est propose
pour donner des reperes, ritualiser et rassurer. Des outils identifies par lensemble de
lequipe sont alors mis en place soit d'un soin a lautre, soit lors de rencontres hors soins
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d'un méme professionnel avec lenfant. Des contes métaphoriques sont, par exemple,
regulierement proposes dans ce cadre.

Les outils et les « sacs roses »

Du materiel pour faciliter la focalisation (jeux, livres..), est a disposition dans les services
ou les accompagnements ont lieu (infirmerie, appareillage..). Les professionnels ont
egalement acces a des sacs roses contenant le méme materiel, pour permettre plus
de mobilite et intervenir dans tous les services.

Pour aller en soin, les enfants peuvent utiliser une voiturette, ce qui rend la transition
entre le lieu de vie et le lieu de soin plus rassurante.

Des fresques ont ete réalisees dans differents services (infirmerie, appareillage,
kinesitherapie), aux murs et aux plafonds, comme support a la focalisation et a
laccompagnement, notamment lorsque l'enfant est en position allongee.

L'acces a U'autonomie a travers l'autohypnose

Dans le cas de douleurs chroniques, d'anxieté importante, de troubles de
lendormissement, de préparation a des soins exterieurs (chimiothérapie, radiothérapie..)
ou toute autre demande du patient, lenfant peut bénéficier d'un suivi pour accéder a
lautohypnose par le biais de séance avec un méme « hypno-analgesiste ». Ceci se fait
en accord et en lien avec le medecin et le psychologue du service. Des formations a
laccompagnement des patients a lautohypnose sont proposees sur site tous les trois
ans aux praticiens ayant trois ans de pratique post-formation initiale. Le benefice pour
les patients est certain, et ceci permet aux praticiens qui le souhaitent de poursuivre
leur évolution et d'enrichir leur pratique.

Faire vivre le projet pour écrire la suite de Uhistoire des
« blouses roses »...

Pour entretenir la dynamique, lemulation de groupe, la curiosité et la créativite, de
nombreux projets sont menes et s'enrichissent au fil des annees. Ce sont toujours des
propositions et non des obligations qui sont faites aux hypno-analgesistes, en accord
avec la direction de '‘établissement qui permet de les détacher de leur service de
référence pour acceder a la formation interne.
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Les ateliers

Les réferentes, praticiennes en hypnose medicale, animent des ateliers de deux heures
pour permettre un retour de pratique et donner un apport théorique. Lorsqu'une
session de formation initiale a eu lieu, ces ateliers sont mensuels et ont pour visee
d'accompagner les premiers pas dans laventure hypnotique, en partant des besoins
des professionnels et avec en trame de fond les grands temps d'une séance. Lorsque
la formation initiale est plus a distance, les ateliers sont trimestriels et ont des themes
specifiques (hypnose conversationnelle, inductions rapides, 'endormissement,
autohypnose..). Les hypno-analgesistes benéficient egalement lors de ces temps
d'un retour de pratique.

La « team toxines »

Dans notre etablissement, ou la frequence des accompagnements en pansement et
soins de brulure est predominante, les injections de toxines botuliques sont un soin
a part, prisés par certains professionnels et redoutes par d'autres. Une equipe dediee
aux toxines a éte creée recemment, pour approfondir la réflexion autour de ce soin
et des patients qui en benéeficient. Des réflexions spéecifiques sont donc menées sur
differents sujets, comme laccompagnement des patients pauci-relationnels ou les
sensations spécifiques au soin. Des outils sont ainsi imaginés et enrichissent l'éventail
des possibilités.
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La journée de formation interne

Chaque fin d'année, les bouses roses se retrouvent lors d'une journee ou ils font le
bilan tant sur des aspects logistiques que sur la pratique. Des echanges ont lieu autour
des actions en cours; les besoins de chaque hypno-analgesiste sont recueillis ; et les
projets a venir sont presentes, enrichis, imagines. Des ateliers pratiques, jeux de roles,
petites formations sont proposees par les referentes ou par des intervenants extérieurs.

Faire vivre le projet pour colorer l'ensemble de
U'établissement : la « culture hypno >> a Romans Ferrari

La communication positive, limaginaire et le jeu impregnent l'établissement et les
professionnels quiy travaillent y sont sensibilises. Plusieurs dynamiques sont instaurees
dans ce sens.

Le « topo hypno »

Un bref topo sur 'hypno-analgesie a Romans Ferrari est presente aux nouveaux
arrivants et stagiaires.

Le groupe « Hypno-distraction »

Une formation d'initiation a lhypnoanalgesie a éte proposee, en 2021, par un intervenant
extérieur, aux professionnels soignants et educatifs qui désiraient pouvoir utiliser cet outil
dans les actes du quotidien et de nursing sur le lieu de vie des enfants, au sein de leur
service d'origine. Le but n'est pas la d'integrer la team « blouses roses » et daccompagner
des soins dans d'autres services. Ces professionnels benéficient de reunions spécifiques
animeées par les referentes, et les ateliers leur sont également ouverts.

« Hypnotines »

« Hypnotines » est un projet de creation de berceuses et comptines adaptées aux
situations du quotidien des enfants a Romans Ferrari. Elles seront écrites en langage
hypnotique et chantées par les professionnels formes en hypno-analgéesie, en lien
avec un intervenant musicien extérieur. Un support musical sera propose, ainsi qu'un
livre illustré par les enfants, également en lien avec un intervenant extéerieur. Les
« Hypnotines » pourront ensuite étre chantées par lensemble du personnel qui se
familiarisera ainsi avec le parler positif. Lobjet fini, support musical et livre, sera a
disposition en 2022.

@ Sommaire 53



Faire vivre le projet hors des murs : le travail en réseau

Participation a des congres

Les hypno-analgésites communiquent regulierement au sujet de leur pratique
enrichissent leurs connaissances lors de congres.

Le lien avec les hopitaux

Les patients accueillis a Romans Ferrari ont frequemment des soins autres dans les
hopitaux (chirurgies reparatrices, chimiothérapies et radiotherapies, explorations..).
Un travail de préparation aux soins et de lien avec les hypno-analgesistes des
établissements aigus est a mener pour que les enfants trouvent une cohérence quii
rassure. L'équipe n'en est qu'aux premisses et tout est encore a construire.

Conclusion

Ily a plus de dix ans naissait 'hypno-analgesie a Romans Ferrari, avec la mise en place
de fondations solides qui ont été reflechies initialement avec une equipe de direction
qui a fait le choix de prioriser cet axe pour le confort des patients. Chaque jour la batisse
s'éleve encore un peu plus et de nouvelles extensions sont proposees, enrichies de
la personnalité, la compétence, l'experience et bien entendu, la creativité de chacun.

Pour qu'un tel ouvrage puisse voir le jour, ceci necessite que les batisseurs soient
formes et motives autour d'un méme projet, accompagnes par les architectes qui
dessinent et évaluent dans quelle direction et sous quelle forme la batisse s'étend.
Et chacun apporte sa pierre a l'eédifice..

Il faut egalement l'entretenir, savoir y apporter les réparations attendues, la ou c'est
necessaire, pour pouvoir continuer a batir.

Et plus cet edifice progresse, et plus les passants tout autour sont intrigués et attires
par sa magie, et plus ils ont envie, a leur tour, de venir déposer une pierre.
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La reconnaissance de la douleur de lenfant, sa prise en charge et limpact chez ladulte
des douleurs pendant les 1000 premiers jours de vie est aujourd’hui une préoccupation
de nombreuses equipes de recherche fondamentale et clinique a travers le monde.
Comme nous le savons aussi, la douleur de lenfant a été longtemps en dehors du champ
des priorités pour de nombreuses raisons, y compris sociétales. La societé savante de
reférence dans ce domaine, lInternational Association for the Study of Pain (IASP), a
dailleurs implicitement reconnu cette situation en proposant une revision de la définition
de la douleur qui integre (enfin) la douleur des enfants au méme titre que tous les
étres sensibles ayant une difficulté pour communiquer et/ou pour étre compris (1). Plus
inclusive et reconnaissant sa subjectivite, la douleur devient « une expérience sensorielle
et émotionnelle désagreable associee a, ou ressemblant a celle associée a, une lésion
tissulaire réelle ou potentielle ». On comprend qu'un équilibre a été trouve entre la vision
Cartesienne du corps souffrant (soma) et celle, plus conceptuelle, du sens (sema) que
lon donne a la douleur, une émotion qui nous métamorphose : celle qui constitue notre
histoire de vie passee, qui faconne notre présent et notre futur.

De la douleur du nouveau-né, de lU'adversité qui grignote
le capital de vie future en bonne santé

Limpact a long-terme des douleurs de l'enfant nouveau-né est maintenant bien
documenté [voir revue recente (2)]. La douleur fait par exemple partie integrante de
lenvironnement du nouveau-né premature. Les travaux de recherche croissants dans
ce domaine, combinés a lamélioration des pratiques cliniques, ont permis de reduire
significativement les douleurs induites par les soins et de reduire les risques de developper
des troubles neurodeveloppementaux. Cette observation est un exemple parfait pour
illustrer le concept de lorigine développementale de la santé et des maladies (DOHaD,
developmental origins of health and disease) puisque ces nouveau-nes prematures
semblent presenter un risque accru de développer des troubles bio-psycho-sociaux a
un age ultérieur.

Parmi les autres stresseurs environnementaux susceptibles d'affecter la santé des nouveau-
nes, notre laboratoire s'interesse a dautres stimulations sensorielles qui agressent le
cerveau en déeveloppement de ces enfants pris en charge dans les unités de réanimation
neonatale (3-7). Lexposition aux odeurs hospitalieres, comme celles issues de solutions
hydro-alcooliques (réputees a priori non douloureuses), irritent ainsi le systeme trigeminal
et peuvent induire des douleurs mesurables par lexpression faciale et par limagerie de la
reponse hemodynamique corticale (8). Parmi les actions benefiques mise en ceuvre, les
soins de développement jouent un role fondamental et la présence parentale, a travers
le promotion des contacts peau-a-peau ou de lallaitement, sont autant de facteurs
benefiques au developpement de lenfant (9-15). Nos travaux les plus réecents se sont
intéressés en detail aux mecanismes de lattachement et a limpact de laltération du lien
mere-enfant dans le contexte de la prematurite.
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De lU'ocytocine et du bienfait de la dé-distanciation sociale

La séparation maternelle (ou plus largement parentale) est un facteur de stress bien
connu pour le nourrisson (10) mais elle varie selon les pays et les pratiques des differents
services de reanimation neonatale. La séparation est également source de stress pour
les parents retardant l'établissement precoce de liens affectifs et d'attachement (10, 14).
Ces liens sont dailleurs tres dependants des seécretions d'ocytocine, une neurohormone
essentielle a la reproduction, a l'établissement precoce du lien social entre les parents
et le nouveau-née (16) mais qui possede egalement des propriétes antalgiques (17). Une
publication récente de notre collaboratrice Manuela Filippa vient dailleurs de montrer
que la voix maternelle induit une augmentation salivaire des concentrations d'ocytocine
et reduit significativement les douleurs des nouveau-nes (18). Sans lien avec locytocine
a ce stade, il est bien connu que la présence des parents semble étre associee a une
reduction de la douleur pré-procédurale (19). En particulier, letude EPIPPAIN-2 a signalé
que la presence des parents était associée a des scores de douleur plus faibles (score
de douleur DAN <3) apres une ponction veineuse (20). La méme étude a egalement
signalé que labsence des parents avant une piqure au talon était associee a un manque
danalgésie pre-procédurale (21). Donc, indirectement, la séparation parentale accentue
le risque d'inconfort des nouveau-nes et de leurs réponses douloureuses lors des soins.
Cette situation est evidemment problematique lorsque l'on sait que la douleur peut
alterer profondement le déeveloppement cerebral.

En recherche fondamentale, nous avons pu confirmer limplication majeure de locytocine
dans le bon neurodéveloppement du nouveau-né en utilisant un modele de séparation
maternelle neonatale (SMN) chez le rat. En effet, le nouveau-né chez les rongeurs dispose
d'un systeme nerveux « immature », semblable sur le plan du développement a celu
d'un nouveau-ne prématuré qui naitrait au debut du troisieme trimestre de grossesse.
Ce modele experimental nous a permis de montrer limpact de la SMN sur lexpression
durable d’hypersensibilite nociceptive, de troubles de ladaptation au stress, d’hyper-
anxiete et de déficit social (22-24). A cote des modifications epigenetiques qui expliquent
parfaitement les consequences a long-terme observées (24), nous avons pu constater
tres recemment qu'un deficit d'ocytocine dans la péeriode périnatale est responsable
des symptomes observes. Ce déficit d'ocytocine installe un systeme nociceptif plus
excitable car les controles inhibiteurs impliquant les recepteurs GABA sont moins
efficaces pour contrecarrer larrivee des messages douloureux. Le dysfonctionnement
des systemes inhibiteurs semble dailleurs étre maintenu par une reactivité neuro-
inflammatoire importante dans les circuits de la douleur (22). Ce processus peut étre
evité en rétablissant ou en optimisant le lien maternel precoce, ou en administrant de
locytocine au nouveau-ne (22, 24). En lien avec ces resultats sur locytocine en recherche
fondamentale, une étude clinique est actuellement en cours pour évaluer le bénéefice
de ces interactions parentales préecoce sur la douleur du nouveau-née premature en
mesurant egalement les réeponses corticales par EEG et imagerie cerebrale.
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Figure : Représentation graphique des élements d'adversite precoce qui affectent
le déeveloppement du systeme du nouveau-ne préemature. Dans cet article est plus
particulierement analysé le lien entre separation maternelle, ocytocine, douleurs
et consequences biopsychosociales

En conclusion, les expériences sensorielles précoces des foetus et en particulier des
nouveau-nes prematures dage gestationnel similaire, particulierement vulnérables, peuvent
influencer la trajectoire de leur developpement neurosensoriel et cognitif et avoir des
consequences lointaines au cours de la vie. De nombreuses évidences confirment qu'une
adversite precoce touchant a la mise en place des liens dattachement degrade laction
benefique de locytocine sur lontogenese du systeme nerveux, et tout particulierement sur
les systemes d'adaptation au stress. Sur le plan clinique, cela renforce la necessite de mettre
en place des stratégies de soins de developpement centrés sur lenfant et sa famille. Au-dela
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de la trajectoire de sante de ces enfants vulnérables, cela permet egalement d'optimiser
lensemble des mecanismes adaptatifs du cerveau dont on sait qu'ils seront essentiels pour
minimiser les risques d'apparition de neuropathologies chroniques.
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Objectif : Le nouveau-ne (NN) a terme peut rencontrer des situations douloureuses en
maternite. L'Echelle Douleur et Inconfort du Nouveau-née (EDIN) est l'échelle la plus
utilisée dans les maternités francaises mais n'est pas toujours adaptée. Le but de cette
etude etait de montrer l'équivalence de l'echelle «Evaluation Enfant Douleurs (EVENDOL)
a léechelle EDIN dans le diagnostic de la douleur du NN a terme en maternite.

Matériel et méthodes : Etude prospective, multicentrique, en soins courant. Les NN
etaient evalues au repos et a la mobilisation par un chercheur et un soignant avec les 2
echelles (EVENDOL et EDIN). Le temps de cotation, la difficulte des items et la preférence
des soignants étaient recueillis a chaque évaluation.

Resultats : 91 NN etaient inclus. La consistance interne (coefficient de Cronbach) et
la fiabilite inter-juges (Coefficient de Corréelation Intra Classe) etaient excellentes et
supérieures a 0.8 de méme que la corrélation entre EVENDOL et EDIN. La sensibilité
du score dEVENDOL aprés antalgique était bonne. 'échelle EVENDOL était plus facile
a coter et avait la préféerence des soignants.

Conclusion : EVENDOL pourrait remplacer EDIN pour evaluer la douleur du NN a terme
en maternite.

I/ Rationnel de l'étude

L'évaluation de douleur devrait faire partie des parameétres de surveillance indispensables
en pratique clinique y compris chez le nouveau-ne a terme en maternité. Cependant une
enquéte declarative realisée aupres des 96 maternités d'lle de France entre décembre
2013 et février 2014 a montré que la douleur n'etait eévaluee chez le nouveau-ne a
terme que dans 68% d'entre elles. 32% des maternités déclaraient ne pas évaluer la
douleur du nouveau-né a terme a laide d'une echelle. Les raisons principales d'une
non évaluation étaient que la clinique et lanamnese étaient suffisantes (60% des cas),
quaucune échelle validée n'était adaptee au nouveau-né en maternite (30% des cas)
et ou que cela prenait trop de temps (15% des cas) (1). Les echelles utilisees dans ces
maternites etaient en majorité l'echelle EDIN (2) (85% en salle de naissance et 78%
en suite de couche), l'echelle DAN (3) (12% en salle de naissance et 20% en suite de
couche) et 1 maternite utilisait léchelle EVENDOL (3%)(1). Parmi les 68% de maternités qui
utilisaient une echelle d'évaluation de la douleur, 40% pensaient que celles-ci n'etaient
pas, ou pas toujours, adaptées : 35% trouvaient les echelles difficiles ou longues a coter
et 59% peu adaptées au nouveau-ne en maternité. Seules 10% des maternités avaient
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un protocole d'évaluation de la douleur du nouveau-né en salle de naissance et 21% en
suites de naissance. Seulement 56% des maternitées evaluant la douleur a laide d'une
echelle déclaraient avoir une tracabilité de cette évaluation (1). Cette enquéte declarative
montrait que la douleur du nouveau-ne est sous-évaluee en maternité mais egalement
que les echelles disponibles ne semblent pas, ou pas toujours satisfaire les soignants.

L'échelle EDIN est l'échelle la plus utilisee dans les maternités francaises mais elle
comporte certaines difficultés. Dans une étude menéee en juin 2012 visant a évaluer la
validité de l'échelle EDIN chez le nouveau-née a terme en suite de couche, les auteurs
concluaient que cette échelle avait une bonne validité de construit et une bonne fiabilite
inter-juges mais que certains items pouvaient poser probleme (sommeil, relation) et
que la coherence interne était limitee (4). C'est egalement une échelle assez longue a
coter car elle prend en compte lensemble des comportements de 'enfant durant une
periode d'une a quatre heures precedant l'évaluation. Elle a eté élaboree et validee
aupres des nouveau-nes prematures en reanimation et les auteurs precisaient que des
etudes complémentaires étaient necessaires afin de valider le score dans des situations
moins extrémes (2).

Devant les difficultés rencontrees avec l'echelle EDIN la plus souvent employeée et la
sous-évaluation de la douleur en maternite, il nous a semble intéressant de chercher,
parmi les outils valides disponibles et utilises en France, lequel pouvait étre utilise en
maternite.

Lechelle EVENDOL a éte validee aux urgences pediatriques, dans une cohorte de
patients comprenant une trentaine de nouveau-nes (enfants de moins de 28 jours et
consultant aux urgences) (5). Cette échelle a plusieurs items présents communs a ceux
d'EDIN et il nous a semblé interessant de proposer une validation de cet outil pour le
nouveau-ne a terme en maternite.

11/ Matériels et méthodes

2.1. Type d'étude

Cette etude a eté realisée en 2 temps
- Une étude pilote, menée entre le 4 mars 2014 et le 13 janvier 2016,
- Puis de Janvier a Juillet 2019.

2.2. Objectifs de l'étude
L'objectif principal de cette étude était de valider échelle EVENDOL en la comparant
a léchelle EDIN chez le nouveau-ne a terme en maternite.
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Les objectifs secondaires etaient :
- Montrer lequivalence de l'echelle EVENDOL a l'echelle EDIN pour diagnostiquer
la douleur du nouveau-né a terme ;
- Montrer la facilité et la rapidité de cotation de 'échelle EVENDOL par rapport a
lechelle EDIN ;
- Repérer une preference eéventuelle des soignants en faveur de l'echelle EVENDOL.

2.3. Patients
Nouveau-nes, a terme, en maternité ou hospitalisés en unité kangourou
Criteres d'inclusion :

- Nouveau-nes a terme (= 37 SA)

- Suspects ou non de douleur

- De 0 a 28 jours de vie

Criteres d'exclusion :
- Nouveau-ne < 37 SA
- Enfant en reanimation ou en unité de soins intensifs
- Syndrome malformatif majeur
- Parents non francophones

Les patients etaient inclus selon des criteres organisationnels de disponibilitée des
soignants. Environ 30 enfants non douloureux devaient étre inclus et environ 70 enfants
douloureux.

2.4. Criteres de jugement

Critere de jugement principal : validite de l'échelle EVENDOL chez le nouveau-ne, définie
a laide des criteres suivants :
- Structure de linstrument : Coefficient de Cronbach (un coefficient 2 a 0.8 est
excellent) ;
- Fiabilite inter-juges : Calcul du coefficient de corrélation intra-classe (CCIC) EVENDOL/
EDIN (objectif : CCIC > 0.6) ;
- Comparaison de l'échelle EVENDOL a l'echelle EDIN (une corréelation = a 0.8 est
excellente).

Validation de construit : Veérifie que loutil mesure la douleur, et elle seule, en évaluant
sa concordance avec le « gold standard ».

Dans cette etude, le gold standard était echelle EDIN, et le seuil retenu pour cette
derniere etait de 5/15 (2).
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Criteres de jugement secondaires :
- Acceptabilite
- Validite d'apparence (2 2/3 des soignants preferent EVENDOL a EDIN)
- Temps de cotation inférieur a celui d'EDIN (> 30%).
- Facilité de remplissage d'EVENDOL (moins d'items difficiles a remplir).

2.5. Intervention
Déroulement de l'étude :

1) Vérification des critéres d'inclusion et d'exclusion puis
2) Recueil de la non opposition des parents.

3) Recrutement préferentiel de nouveau-nes suspects de douleur (traumatisme
obstétrical ou autre).

4) Modalite de recueil des donnees
a/ Recueil des variables de 'étude pour chaque nouveau-ne

b/ Evaluation indépendante et simultanée, par le chercheur et un personnel soignant,
a 3 temps : au repos, avant mobilisation (TO) ; lors d'un temps de mobilisation :
examen clinique (réalisé par la sage-femme a H2 en salle de naissance, par le
pediatre en suite de couche ou en neonatologie) ou réalisation d'un bain en suite
de couche ou d'un soin non douloureux en suite de couche et en neonatologie (T1) ;
Réévaluation 45-90 min apres ladministration d'un traitement antalgique adapté
au score de douleur (T2).

Chaque enfant avait donc au moins 4 mesures : repos et mobilisation par le
chercheur, repos et mobilisation par le soignant.

c/ Ordre de remplissage aleatoire des grilles d'évaluation EDIN et EVENDOL. Aspect
metrologique identique (feuille A4, format paysage, en noir et blanc). Le format de
poche n'était pas connu ni montre aux soignants.

d/ Recueil des horaires d'évaluation et des horaires d'administration des antalgiques
pour évaluer la sensibilité au changement (comparaison des scores de douleur
avant antalgique puis 45 a Q0 minutes apres antalgique par voie orale).
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5) Recueil des criteres secondaires

a/ Duree de remplissage des grilles d'évaluation chronometree de facon
indépendante pour le soignant et pour le chercheur. Chronometre déeclenchée des
le debut du remplissage de chaque grille d'évaluation. Le méme chronometre éetait
utiliseé pour les temps de remplissage du soignant et ceux du chercheur ;

b/ Difficulté de cotation des items renseignée lors du remplissage des échelles
par le chercheur et par le soignant en cochant la case correspondante a litem
difficile ;

c/ A la fin du remplissage des grilles d'évaluation, le soignant était interrogé sur
lechelle quiil avait prefere remplir lors de l'evaluation et celle quiil avait trouve la
plus adaptee entre les échelles EDIN et EVENDOL

L'échelle EDIN était l'échelle de référence pour décider ou non d'un traitement.

Les scores suivants ont éte définis pour « classer » les enfants et définir les seuils de
douleur :

- Enfant non douloureux : EDIN < 5 a toutes les mesures
- Enfant moyennement douloureux : 5 < EDIN < 10 pour au moins une mesure
- Enfant tres douloureux : EDIN > 10 pour au moins 1 mesure

2.6. Analyse statistique

Pour l'étude de validation, le nombre de patient a inclure retenu était d'une centaine de
patients, idealement 1/3 de non douloureux, 2/3 de douloureux.

Pour determiner les qualites métrologiques de l'echelle EVENDOL nous avons mesure : la
consistance interne par le calcul du coefficient alpha de Cronbach: la corrélation entre les
echelles EVENDOL et EDIN par le calcul du coefficient de spearman et tau de Kendall
(tests non parametriques) et la corrélation inter-juges entre chercheurs et soignants par le
calcul du coefficient de corrélation intra-classe. La vérification de la distribution normale
des variables a ete realisee avant la réalisation des tests statistiques si nécessaire. Les
variables quantitatives ont ete présentees par leur médiane et l'écart interquartile [1er-3e
quartilesl, les variables qualitatives par leur pourcentage. Les données recueillies ont eté
encodeées via Excel (2010 Microsoft corporation) et anonymisées. ['analyse statistique
a ete faite via le logiciel R.
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2.7. Aspects éethiques et réglementaires

L'enregistrement de données observables ne comporte aucun risque pour le patient.
Le recueil de donnees ne retarde pas la mise en place du traitement antalgique. C'est
une étude sans béenéfice direct, ne modifiant pas la conduite thérapeutique.

L'information orale avec un support ecrit des parents ou de la personne ayant lautorite
parentale était realisee avant linclusion, a la recherche de leur non-opposition a la
participation de leur enfant a cette étude. Une non-opposition orale était recueillie.

Le protocole de validation dEVENDOL en maternité a été soumis au Comité de protection
des personnes en mai 2014. Celui-ci a rendu un avis éthique favorable le 7 juillet 2014
(n" CPP G-2014-06-04).

La recherche a egalement eté declarée dans la base de données internationale « Clinical
Trials » sous le numeéro NCT02819076.

111/ Résultats

L'étude s'est deroulée en 2 temps : un premier temps de Mars 2014 a Juin 2016 lors
duquel 34 enfants ont éte inclus. Devant la difficulté du recrutement lieé au manque
de disponibilité des soignants et la difficulté de « trouver » des enfants douloureux en
maternitée une demande de financement a éte realisee aupres de la fondation APICIL.
Ila egalement eté decide d'inclure des enfants a terme non ventilés en reanimation ou
neonatologie. Apres obtention du financement par Apicil d'une infirmiére de recherche
clinique, 57 patients ont ete inclus entre Janvier et Juin 2019.

3.1. Caractéristiques générales de la population

91 patients ont éte inclus dont 51 garcons (56%). L'age gestationnel median était de 39
SA [39-40.5], le poids de naissance median était de 3340 g [3015-3610]. L'adaptation a la
vie extra-utérine était bonne avec un score dApgar median a M5 a 10 [10-101.

87 (95.6%) enfants naissaient en présentation céphalique et 4 (4.4%) en presentation du siege.

55 (60.5%) naissaient par voie basse non instrumentale, 22 (25.2%) par voie basse
instrumentale, 13 (14.3%) par césarienne et 1 (2%) par césarienne instrumentale.

4 centres franciliens ont participé avec une répartition inégale entre eux, liée a la
presence et la disponibilité des chercheurs et des soignants :

- CHU Bicétre : 7 enfants - GH Paris Saint Joseph : 57 enfants

- CHU Clamart : 17 enfants - CHU Trousseau : 10 enfants
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3.2. Evaluation

La majorité des enfants étaient évalués avant H24 :
- 20 (22%) avant H2 en salle de naissance
- 31 (34%) entre H2 et H24 en suites de naissance

Les autres etaient évalues
- 16 (17.6%) entre H24 et H48 en suites de naissance
-7 (77%) apres J2
- 12 (13.2%) apres J3
- 5 (5.5%) apres J4

Lieu de l'evaluation :
- Salle de naissance : 35 (38.5%)
- Suites de naissance : 41 (45%)
- Unite Kangourou : 5 (5.5%)
- Médecine néonatale : 7 (7.7%)
- Reanimation neonatale : 3 (3.3%)

ILy avait 43 (47%) enfants non douloureux, 48 (53%) enfants douloureux dont 28 enfants
moyennement douloureux et 20 enfants tres douloureux. Les scores des 2 echelles et
la répartition des patients sont représentes pas le tableau 1 et la figure 1.

Tableau 1: scores Evendol et EDIN avant antalgique, au repos et a la mobilisation pour le
chercheur et le soignant.

Moyenne (DS) Meédiane [Q1-Q3] Extrémes

Evendol soignant repos (n=91) 2.14 (3.44) 0[0-2.5] 0-14
EDIN soignant repos (n=91) 2.51(3.46) 1 [0-4] 0-13
Evendol chercheur repos (n=90) 1.92 (2.67) 1 [0-3] 0-12
EDIN chercheur repos (n=90) 2.62 (3.15) 2 [0-4] 0-12
Evendol soignant mobilisation (n=90) 5(4.37) 3.5[1.25-8] 0-15
EDIN soignant mobilisation 5.03 (4.03) 4 [2-8] 0-15
Evendol mobilisation (n=89) 4.82 (4.01) 4 [2-8] 0-15
EDIN chercheur mobilisation 5.27 (3.82) 4 [3-8] 0-15
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Figure 1. répartition des enfants douloureux selon le score EDIN, et concordance
avec le score Evendol.
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3.4. Consistance interne de l'échelle EVENDOL : coefficient de Cronbach

La consistance interne est excellente car supérieure a 0.8 dans tous les cas. Le coefficient
de Cronbach est présente dans le tableau 2.

Tableau 2 . coefficient de Cronbach au repos et a la mobilisation chez le chercheur et le
soignhant.

Evendol Cronbach Intervalle de confiance n

REPOS

Chercheur 0.82 0.71-0.90 90
Soignant 0.91 0.86-0.95 91
MOBILISATION

Chercheur 0.91 0.88-0.93 90
Soignant 0.91 0.87-0.93 90

3.5. Coefficient de corrélation intraclasse pour Evendol

La fiabilite inter-juges est excellente avec un CCIC >0,8 et les corrélations entre les
scores EDIN et Evendol sont excellentes car supérieures a 0.8. Ces resultats sont
presentés dans les tableaux 3 et 4 et les figures 2 et 3.
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Tableau 3 . coefficient de corrélation intraclasse pour Evendol entre chercheur et
soignant au repos et a la mobilisation.

Evendol chercheur vs soignant CCIC
Repos (n=90) 0.84 [0.77-0.89]
Mobilisation (n=89) 0.90 [0.85-0.93]

Tableau 4 : coefficient de corrélation entre EDIN et Evendol pour le chercheur et le
soignant au repos et a la mobilisation.

Comparatif Evendol Tau-b de Kendall p Coefficient Spearman p

Repos

EDIN chercheur 0.77 <2.2e-16 0.85 <2.2e-16
EDIN soignant 0.80 <2.2e-16 0.88 <2.2e-16
Mobilisation

EDIN chercheur 0.83 <2.2e-16 0.93 2.2e-16
EDIN soignant 0.85 <2.2e-16 0.95 2.2e-16

Figure 2 : concordance entre chercheur et soignant pour EDIN et EVENDOL, et
correlation entre les 2 echelles.
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Figure 3. concordance entre chercheur et soignant aux difféerents temps
de mesure.
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3.7. Temps de cotation

ILn'y avait pas de difference dans le temps de cotation entre EDIN et Evendol pour le
soignant (60 s vs 61 s, p=0.83). Le temps de cotation d'Evendol est significativement
plus court qu'EDIN pour le chercheur mais sans signification clinique (41 vs 50.5 s,
pP=0.02) (tableau 5).

Tableau 5 : temps de cotation pour les 2 echelles chez le chercheur et le soignant

Moy (SD) Médiane [Q1-Q3] Min-Max

EDIN soignant 59.9 (34) 51[39.7-70.2] 9-180
EDIN chercheur 50.5 (31.6) 38 [32-58] 14-180
Evendol soignant 61 (47) 50 [34.5-68.2] 15-290
Evendol chercheur 41 (23.4) 35[25-48] 11-130

Quelle que soit l'echelle, le chercheur cote un peu plus vite que le soignant :
- EDIN . 50.5 s vs 50.9s, p=0.06
- Evendol : 41s vs 61s, p<0.001
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3.8. Items difficiles

- EDIN . - Sommeil : mentionné pour 24 patients
- Trop longue : mentionne pour 3 patients

- Evendol : - Position : mentionné pour 7 patients
- Relation avec environnement : mentionneé pour 4 patients
3.9. Préference des soignants et échelle la plus adaptée a l'enfant

- Evendol avait la preférence des soignants comme des chercheurs pour
l'évaluation: 59/89 (2 personnes n'ont pas repondu) soit 66.3% en faveur d'Evendol.

- Et 66/89 (74.1%) trouvaient Evendol plus adaptée qu'Edin au moment de la cotation.

4. Sensibilité au changement, évaluée par la mesure des
scores aprés antalgiques

4.1 Scores de douleur apres antalgique = temps 2
17 patients (18.7%) ont recu un antalgique et ont ete réeévalues.

Les scores de douleur Evendol et EDIN au repos et a la mobilisation pour le soignant
et le chercheur sont présentés dans le tableau 6.

Tableau 6 : score Evendol et EDIN apres antalgique, au repos et a la mobilisation pour le
chercheur et le soignant

Moyenne (DS) Médiane [Q1-Q3] Extrémes

Evendol soignant repos (n=18) 0.89 (1.56) 0[0-1] 0-5
EDIN soignant repos (n=18) 1.39 (2.33) 0.5 [0-1] 0-9
Evendol chercheur repos (n=18) 0.95 (1.3) 0[0-2] 0-4
EDIN chercheur repos (n=18) 1.74 (2.5) 0.5 [0-1] 0-10
Evendol soignant mobilisation (n=17) 4.65 (3.8) 3 [2-5] 0-13
EDIN soignant mobilisation (n=17) 4(3.5) 4[1-6] 0-13
Evendol chercheur mobilisation (n=17) 3.65(3) 3 [2-5] 0-11
EDIN chercheur mobilisation (n=17) 4.23 (3) 4 (3-5] 0-13
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4.2. Paramétres psychomeétriques apreés antalgiques :
La consistance interne du score Evendol apres antalgique reste bonne (tableau 7).

Tableau 7 : coefficient de Cronbach au repos et a la mobilisation chez le chercheur et le
soignant apres antalgique.

Evendol Cronbach Intervalle de confiance n
REPOS
Chercheur 0.88 0.55-0.98 17
Soignant 0.87 0.54-0.98 17
MOBILISATION
Chercheur 0.91 0.47-0.92 17
Soignant 0.91 0.80-0.95 17

Apres antalgique, la concordance entre chercheur et soignant reste bonne mais un
peu moins qu'avant antalgique (tableau 8).

Tableau 8 : coefficient de corrélation intraclasse pour Evendol entre chercheur et soignant
au repos et a la mobilisation apres antalgique.

Evendol chercheur vs soignant apreés antalgique CCIC
Repos (n=18) 0.65 [0.26-0.85]
Mobilisation (n=16) 0.76 [0.45-0.91]

V. Conclusion

Chez le nouveau-ne a terme en maternite, lechelle Evendol a de tres bons parametres
psychomeétriques et est aussi efficace que l'echelle EDIN pour mesurer la douleur
prolongée du nouveau-née en maternite, avant et apres administration d'antalgique.

L'évaluation necessite une observation au repos mais aussi a la mobilisation, en
particulier aprés ladministration d'antalgique, afin de mesurer au mieux la douleur.

La réalisation de l'échelle Evendol prend le méme temps, voire un peu moins que
lechelle EDIN, et a la preference des soignants.
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L'echelle Evendol est donc un bon outil pour ['évaluation de la douleur du nouveau-née
a terme en maternité ou elle peut se substituer a léchelle EDIN. La validation d'Evendol
en pediatrie geneérale, en post-opératoire, en prehospitalier et sa traduction validéee
en plusieurs langues en font un outil tres intéressant pour harmoniser les pratiques
au sein des services de pediatrie et contribuer a une meilleure prise en charge de la
douleur de l'enfant de la naissance a l'age de l'auto-évaluation,
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Introduction

De nombreuses situations peuvent étre responsables de douleurs chez le nouveau-
ne : extraction difficile (dystocie), extraction instrumentale (ventouse, forceps) et
blessures au cours de l'accouchement (fractures, hematomes, plaies par bistouri)*2,
La douleur est rarement évaluéee systematiquement3#4 et sa prise en charge se fait
souvent a la demande. La prise en charge de la douleur est d'autant plus primordiale
que les systemes de regulation de la douleur ne sont pas pleinement opéerationnels
chez le nouveau-né®. Par ailleurs, il a eté montré qu'une douleur réepétee chez le
nouveau-né entraine une sensibilisation aux douleurs ultérieures®, une anxiéete
plus importante lors des soins. Elle aurait également, selon certaines etudes des
répercussions sur le développement cognitif a long terme’ 3, Les deux principales
echelles d'évaluation validees chez le nouveau-né en France sont 'EDIN* (Evaluation
de la Douleur et de l'Inconfort du Nouveau-né) et ' EVENDOL® (échelle d'EValuation
ENfant DOuleur).

La prise en charge médicamenteuse de la douleur installée du nouveau-né repose
principalement sur l'utilisation du paracetamol®. Certaines equipes traitent en
systematique tous les nouveau-nes presentant des traumatismes objectivables,
au risque d'entrainer ladministration non justifiee d'antalgiques. Nous avons donc
voulu évaluer linterét d'une évaluation systématique de la douleur dans la prise
en charge de la douleur, a laide de ces deux echelles d'héeteroevaluation (EDIN et
EVENDOL).

Objectifs de l'étude :

Objectif principal: Evaluer lintérét de la mise en place d'une hetéroévaluation systematique
de la douleur chez les nouveau-nes a risque dans lutilisation du paracetamol.

Objectifs secondaires :

- comparer les echelles EDIN et EVENDOL pour le depistage de la douleur du
nouveau-ne (non porteur de pathologie) en salle de naissance et en suite de couche

- évaluer lefficacité du paracéetamol a la dose habituelle utilisée dans le service soit
10mg/kg/8heures.
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Méthodologie

Cette étude a éte approuveée par le Comite de Protection des Personnes (CPP) Sud Est VI.
Criteres d'inclusion :
- Enfants de terme >36SA :

- Susceptibles de préesenter une douleur des la salle de naissance : difficultés
d'extraction (manceuvre d'extraction, ventouse, forceps), traumatisme obstétrical
(plaies, fractures).

- Ne présentant pas de pathologie organique sévere (ces enfants necessitant une
prise en charge adaptée dans des services specialises).

Criteres d'exclusion :

- Maladie contre-indiquant l'utilisation du paracétamol (atresie de lcesophage,
hepatopathie severe, suspicion de porphyrie ou de phenylcéetonurie..)

Ftait exclue de l'évaluation, la douleur induite par les soins qui nécessite le recours a
d'autres echelles.

Deroulement de l'etude :

Notre maternité accepte les enfants au-dela de 36SA et de 2000gr de poids de naissance.
Avant la mise en place de l'évaluation ciblée, léquipe soignante était deja sensibilisee
au probleme de la douleur chez le nouveau-ne : protocole d'antalgie, utilisation du
saccharose pour les soinsY, et realisation des injections intramusculaires en vitesse lente.

L'étude s'est dérouléee en deux temps sur des périodes de 6 mois chacune :

- Une phase rétrospective pendant laquelle aucune evaluation standardisée de la
douleur n‘a éte realisee.

Pour la phase réetrospective (groupe 1), nous avons inclus les enfants nés entre le 1°"mai
2018 et le 31 octobre 2018. L'ensemble des dossiers a eté relu intégralement afin de
selectionner les enfants éligibles a l'etude. Le paracétamol etait utilisé devant des signes
d'inconfort patents, a raison d'une dose de 10mg/kg renouvelable toutes les 8 heures,
auquel pouvait étre associee la prise de 2 ml de saccharose 24%, 4 fois par jour. Les
conditions d'accouchement, les parametres biometriques, le score dApgar, et les lésions
eventuelles, [utilisation éventuelle du paracetamol, le nombre de doses recues par l'enfant,
ainsi que la durée totale du traitement en jour (a partir de 'heure de naissance de l'enfant).
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- Une phase prospective, avec evaluation systematique de la douleur chez les nouveau-
nes (par EDIN et EVENDOL)

La deuxieme phase prospective, a été réalisée apres une formation des auxiliaires de
puériculture chargées de la surveillance des enfants sur l'utilisation des 2 echelles.

Durant ces deux phases nous avons recueilli le nombre d'enfants traités par paracetamol,
la durée, le nombre de prises.

Pour la phase prospective (groupe 2), tous les enfants nés du 1° novembre 2018 au 30
avril 2019 et susceptibles d'étre douloureux, ont été inclus. Les mémes données ont eté
recueillies que lors de la phase réetrospective. L'évaluation de la douleur a été realisée
de facon systématique des linstallation au calme de l'enfant, apres la réalisation des
premiers soins et la mise en peau-a-peau (ou en incubateur le cas echeant). Les echelles
EDIN et EVENDOL étaient utilisees de maniere simultanée a chaque évaluation. La
douleur a ensuite eté réévaluee regulierement toutes les 4 a 6 heures en systematique,
ou a la demande des parents (qui avaient eté informes par les auxiliaires de puériculture
sur les signes potentiels de douleur des la salle d'accouchement). La surveillance etait
suspendue apres 24 heures consécutives de scores en dessous des seuils de traitement
pour les deux scores (score EDIN = 5 et score EVENDOL = 4) (14,15). En cas de score EDIN=
a 5, une dose orale de paracetamol a la posologie de 10mg/kg de poids de corps etait
administrée. Seul le seuil de traitement de l'échelle EDIN a ete retenu pour ladministration
de paracetamol (léchelle EVENDOL n'était pas encore validée en suite de couche au
moment de letude). Une reévaluation de la douleur etait realisee systematiquement
1 heure apres la prise a laide des deux echelles. En cas de douleur insufisamment
controlée (score EDIN = 5), une dose de 2ml de Saccharose 24% était donneée par voie
orale, avec a nouveau controle une heure plus tard (intervalles de controle accepte
45 minutes a 1h30).

Afin d'assurer un confort optimal pour les nouveau-nés, des methodes non
pharmacologiques etaient proposees sans distinction entre les deux phases : peau a
peau, tetée, bercement. Nous n‘avons pas modifie les habitudes de service entre les
deux phases concernant ces mesures afin de ne pas influencer les résultats.

Analyse statistique :

L'analyse statistique a ete réalisee avec le logiciel Stata (version 15 ; StataCorp, College
Station, Texas, USA). Tous les tests etaient bilatéraux, avec une erreur de type | fixée a
0,05. Les données categorielles ont éte exprimees sous forme d'effectifs et pourcentages
associes, et les données quantitatives sous forme de moyenne * écart-type ou de
mediane [1°" quartile ; 3e quartile, selon la distribution statistiquel. Les deux groupes
ont été comparés par des tests statistiques usuels : test du Chi2 ou test exact de Fisher
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pour les variables categorielles (par exemple l'utilisation (oui/non) d'acetaminophene,
le sexe), et test t de Student ou test de Mann-Whitney pour les variables quantitatives
(par exemple lage, le poids). Les facteurs associées a l'utilisation d'acetaminophéene ont
eté etudies par des régressions logistiques et les résultats ont éte exprimes sous forme
d'odds ratio (OR) et intervalle de confiance (IC) a 95%. En ce qui concerne le résultat
principal (utilisation d'acétaminophéene), une analyse multivariee a éte réalisee via une
regression logistique multiple, en considerant les covariables suivantes, sélectionnees
en fonction des resultats univaries et de la pertinence clinique : groupes, sexe et
utilisation d'une ventouse pendant laccouchement. Les résultats ont été exprimes
sous forme d'OR et IC a 95%. Linteraction entre le sexe et le groupe a egalement
ete testée en utilisant une régression logistique, avec lutilisation d'acetaminophene
comme variable déependante. La concordance entre les deux eéchelles (avec des seuils
EDIN 2 5 et EVENDOL 2 4) a été evaluée a laide du pourcentage de concordance et
du coefficient kappa de Cohen (présente avec un IC a 95%), interprété selon les bornes
suivantes (18) : <0,4 : concordance non significative, 0,4-0,7 : concordance faible, >0,7
. concordance moderee a élevee.

Résultats
Les caractéristiques des enfants inclus dans cette étude sont indiquées dans le tableau 1.

Tableau 1. Caracteristiques des 2 groupes

Groupe 1 Groupe 2
(n=73) (n=53) P

Sexe

Masculin 34 (47%) 32 (60%) 0.13

Féminin 39 (53%) 21 (40%)
Terme (SA) 40.16 £ 1.11 39.83 +1.30 0.13
Poids de naissance (g) 3338. £ 392 3348. £ 417 0.89
Taille (cm) 49.68 + 1.71 49.65 + 2.08 0.92
PC (cm) 34.53 £ 1.33 34.54 +1.48 0.99
Apgar 1min 8.15+1.58 8.19 £ 1.51 0.89
Apgar 5min 9.41+£0.89 9.34 £ 1.11 0.70
Voie d’accouchement

Voie basse 64 (88%) 41 (77%) 016

Voie basse puis césarienne 6 (8%) 5 (9%) '

Césarienne 3 (4 %) 7 (13%)
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Groupe 1 Groupe 2
(n=73) (n=53) P
Dystocie 6 (9%) 4 (8%) 1.00
Ventouse 50 (69%) 44 (83%) 0.06
Spatule/Forceps 4 (6%) 4 (8%) 0.64
Bosse séro-sanguine 28 (38%) 26 (49%) 0.23
Plaie iatrogéne 1(1%) 3 (6%) 0.31
Hématome (hors cuir chevelu) 12 (16%) 5 (9%) 0.26

Il n'y avait pas de difféerence significative entre les 2 groupes concernant les
caractéristiques de naissance, en dehors d'une tendance a un taux d'extraction plus
important par ventouse durant la 2e période. Durant la phase retrospective, 331 enfants
sont nes dont 73 enfants (groupe 1) (22%) remplissaient les criteres d'inclusion. Pendant
la phase prospective, 53 enfants (groupe 2) (18%) ont éte inclus sur 297 enfants nés.

Utilisation du paracetamol :

Dans le groupe 1, 18/73 enfants (25%) ont recu du paracetamol, contre 21/53 (40%)
dans le groupe 2 (p=0.07). Le nombre meédian de prises n'etait pas significativement
différent entre les deux groupes (2 [1; 31 dans le groupe 1vs 1[1; 2] dans le groupe 2,
p=0.15), tout comme la durée du traitement (1 jour [1; 2] dans le groupe 1 vs 1 jour [1;
1] dans le groupe 2, p=0.12). Le detail du nombre de prises et du nombre de jours de
traitement est présente dans la Figure 1.

Figure 1. Nombre total de prises et duree total de traitement par paracéetamol
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Ily avait plus de garcons traites dans le groupe 2 que dans le groupe 1 (respectivement
53% et 27 % (p=0.03). Pour les filles la difference entre les deux groupes semblait moins
marquee : 23% avaient recu du paracetamol dans le groupe 1vs 19% dans le groupe 2
(p=1.00).

Il n'existait pas de difféerence statistiquement significative au niveau des doses totales
de paracetamol administrees entre le groupe 2 et le groupe 1 en analyse multivariée
(OR:1.78,1C 95%: 0.80 a 3.93, p=0.15), ni entre les enfants pour lesquels des ventouses
avaient ete utilisées et les autres (OR : 1.27, IC 95% : 0.49 a 3.25, p=0.62) en ajustant sur
le sexe et ['utilisation de ventouse lors de [laccouchement. Le sexe masculin semblait
associe a une utilisation plus importante de paracéetamol (OR : 218, IC 95% : 0.98 a
4.85, p=0.00).

Evaluation de la douleur :

Au total 423 scores EDIN et 394 scores EVENDOL (dont 393 eévaluations simultanees)
ont ete recueillis. Sur les 53 enfants du groupe 2, 39 ont eu un suivi complet du
protocole (c'est a dire réalisation avec les deux eéchelles de la premiere evaluation dans
les deux heures suivant la naissance puis controles reguliers toutes les 6 a 8 heures
maximum, avec en cas d'administration de paracétamol une nouvelle évaluation faite
1 heure apres). Sur lensemble des 379 scores EDIN obtenus, 44 étaient 25 (moyenne
6.57 £ 1.47). Sur 347 scores EVENDOL obtenus, 47 étaient = 4 (moyenne 5,83 + 1.54). Le
taux d'accord entre les deux scores était de 96,2%, avec un coefficient Kappa de 0,81
(ICa95%:071a0.91).
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Les 44 scores EDIN 25 concernaient 21/53 enfants. Ils ont recu du paracetamol a
10mg/kg a 37 reprises. A 7 reprises un score EDIN 25 a éte obtenu dans lintervalle
entre deux doses de paracétamol, et a cause du deélai a respecter entre les prises
aucune nouvelle administration n'a pu étre réalisee. Un score EDIN 25 a été obtenu a
4 reprises (11,1%) une heure apres la prise de paracetamol mais a deux heures de la
prise un seul enfant gardait un score a 5 (2,8%).

Pour tous les enfants traités, le score moyen EDIN était de 6,73 + 1,50 avant traitement
(n=37), et de 1,39 + 1,66 (N=36) apres traitement. Pour EVENDOL, la moyenne était de
5,67 + 2,23 (n=36) avant traitement et de 1,56 * 1,79 apres traitement (n=32).

Dans les situations ou le paracéetamol avait soulage la douleur a une heure, la moyenne
du score EDIN passait de 6,66 + 1,43 avant traitement a 0,91 + 0,96 apres. En cas
efficacité incompléte du paracétamol, le score EDIN passait de 7,75 £ 1,89 avanta 5,25 +
0,50 apres, avec un maximum de 6. Deux sur 36 enfants (6%) ont eté douloureux avant
la huitieme heure malgre une bonne reponse initiale (score EDIN=1 a une heure). Au
total, sur lensemble des 36 doses administrées et évaluables (un enfant n‘avait pas
eu de reevaluation EDIN a une heure), le paracetamol a la dose de 10mg/kg toutes
les 8 heures a ete efficace et suffisant dans 83 % des cas.

Les enfants préesentant un score EDIN supérieur au seuil de traitement alors qu'une
nouvelle administration n'etait pas renouvelable ont tous recu une dose de saccharose
24% comme cela était fait dans la phase 1.

Discussion:

Le dépistage et le traitement de la douleur sont fondamentaux pour le développement
de lenfant®, La douleur du nouveau-né en suite de couche est une situation frequente,
dans la grande majorité des cas liee a un traumatisme obstétrical, ou a des difficultes
d'accouchement. Les echelles d'héteroevaluation sont les seuls outils utilisables a cet
age, mais leur utilisation semble assez variable selon les maternites*+2°, Certaines equipes
(comme nous le faisions avant cette etude) traitent les enfants des que les soignants
relevent des signes patents de douleur, sans évaluation objective et standardisee. Ce
type de prise en charge entraine une impossibilite d'identifier les enfants en atonie
psychomotrice® (douleur prolongee). D'autres equipes traitent de facon systematique les
enfants a risque sans tenir compte des consequences iatrogenes possible du paracétamol.

L'objectif de cette etude etait de mettre en évidence lintéerét d'une évaluation scoree
systematique de la douleur dans les situations a risque. Dans notre etude, la mise
en place de cette évaluation était associee a une administration legerement plus
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frequente de paracetamol chez les enfants a risque (méme si la difference n'est pas
significative au sens statistique).

Dans notre etude, le risque de situation douloureuse concernait 22% dans le groupe 1
et 18% dans le groupe 2 des nouveau-nes, ce qui correspond aux donnees de la
litterature 22 On a egalement observe que, suite a un traumatisme obstetrical, notamment
une extraction instrumentale et méme en présence d'une lésion hémorragique, moins
de la moitié des enfants nécessitaient une prise en charge médicamenteuse.

Le nombre d'enfants traités dans le groupe avec évaluation systematique a laide des
echelles EDIN et EVENDOL est plus éleve (40% dans le groupe 2 vs 25% dans le groupe
1) mais sans difference statistiquement significative (p=0,07). Par contre, on observait
une proportion plus importante de garcons traités : 53 % (groupe 2) vs 27% (groupe
1) (p=0,03). A notre connaissance, il n'y a pas d'étude a ce jour sur la sensibilité a la
douleur selon le sexe chez le nouveau-ne. Cependant certaines eétudes montreraient
une difference de sensibilité a la douleur chez l'adulte® en fonction du sexe. Cela
suggeérerait que cette sensibilité plus importante chez le garcon serait constitutionnelle.
Des études a grande échelle seraient nécessaires pour pouvoir le confirmer.

Méme si le nombre de doses totales recues par les enfants et la duree de traitement
n'étaient pas significativement differents avants et apres la mise en place de l'évaluation
ciblée de la douleur, on notait des differences de répartition du traitement dans le temps :
plus d'enfants ne recevaient qu'une seule dose dans le groupe 2, et aucun n'‘avait de
traitement supérieur a 3 jours. Nos données ne permettent cependant pas de déterminer si
un traitement plus precoce permettrait un raccourcissement de la duree totale de douleur.

Dans notre étude les deux échelles EDIN et EVENDOL avaient des performances
tres comparables pour le dépistage et le suivi des enfants douloureux. Des éetudes
sont en cours pour la validation d'EVENDOL chez le nouveau-né en suites de couche.
L'utilisation de cette seule échelle pourrait permettre de simplifier les pratiques pour
le personnel medical et paramedical, puisque l'échelle EVENDOL est utilisee dans
d'autres secteurs de la pédiatrie. Le contenu des items de chaque echelle est assez
proche, et il est probable qu'il n'y ait pas de perte qualitative d'information avec
EVENDOL par rapport a EDIN.

Nous avons egalement voulu voir si le paracetamol a la dose de 10mg/kg toutes les 8
heures était suffisant. La posologie idéeale du paracetamol a cet age n'est pas clairement
definie, selon les pays et les equipes, elle peut varier de 7,5 a 1smg par kg, toutes les 6 a
8 heures®?4, e score de douleur a diminue significativement dans 83% des cas ; dans 3%
des cas la douleur n'était controlée qu'a la troisieme heure. Dans 6% des cas, une nouvelle
prise a eté nécessaire a la sixieme heure. Au vu de ces résultats, nous remarquons que
dans la majorite des cas, la dose de 10mg/kg toutes les 8 heures est suffisante (83%
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soulages a 1heure). A 15 mg/kg/6h, comme indiquée dans certaines recommandations et
publications plus recentes, les résultats auraient peut-étre eté encore meilleurs.?

Les résultats de notre etude ne permettent pas d'étre categorique sur limpact d'une
evaluation systematique de la douleur sur lutilisation du paracétamol. En revanche,
cette pratique permet d'aborder le soin et la douleur du nouveau-ne de la méme
facon que n'importe quel autre patient. La tracabilité et le traitement de la douleur
est une priorite dans la prise en charge des patients. Il en ressort au sein de notre
service un gain de confort et de satisfaction a la fois pour les soignants mais aussi pour
les parents. Nous aurions pu evaluer limpact de cette nouvelle prise en charge par
un questionnaire de satisfaction mais il aurait ete difficile de le comparer au groupe
controle. L'évaluation de la douleur permet en effet de mettre en evidence de facon
flable les enfants necessitant une prise en charge antalgique. Cela évite que les bébés
souffrent ou que des medicaments soient administrés sans justification médicale.

Le saccharose a 24% utilise en dehors de ces indications antérieurement a été maintenu
pendant la deuxieme phase afin de ne pas modifier les habitudes de services, et de rajouter
un biais d'évaluation par rapport au groupe controle. Son utilisation est réservee a la prise en
charge anticipée du soin douloureux (ponction veineuse, glycemie, depistage des maladies
rares). Il n'est actuellement plus utilise dans notre service pour la douleur installee.

Enfin, ilserait intéressant de réaliser une étude comparative en double aveugle d'efficacite
du paracetamol en fonction de la posologie et de la frequence d'administration, afin
de déterminer la posologie optimale et la moins iatrogene possible. La plupart des
etudes de pharmacocinetique concernent le paracetamol intraveineux. La posologie
orale est définie par extension des posologies d'enfants plus grands, or le nouveau-ne
et en particulier son foie ne sont pas pleinement fonctionnels les premiers jours de vie.

Conclusion:

La mise en place d'une évaluation de la douleur ciblée chez le nouveau-né a risque
ne semble pas changer la durée ou la quantité de traitement administré aux patients,
mais pourrait permettre de traiter plus tot certaines enfants, et d'optimiser le traitement
antalgique. Il semblerait que les garcons nécessitent plus souvent le recours aux
antalgiques. Le paracetamol a la dose de 10mg/kg a permis un soulagement de la
douleur dans 83% des cas, une posologie plus elevee aurait peut-etre ete meilleure.
Les échelles EDIN et EVENDOL ont une tres bonne concordance dans 'évaluation
de la douleur chez le nouveau-ne en suites de couche de maternité de niveau 1. Des
etudes plus larges sont nécessaires afin de confirmer ces resultats.
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Afin d'informer les parents sur les soins et examens de leur enfant, l'association
SPARADRAP propose de nombreux dossiers de conseils en ligne sur son site Internet
www.sparadrap.org. Afin d'enrichir ces contenus, SPARADRAP va mettre en ligne, des
janvier 2022, deux nouveaux dossiers dans la thematique de la naissance et de la
neonatalogie : le peau a peau et les tests de déepistage neonataux.

Un dossier sur le peau a peau en salle de naissance
et en néonatalogie

Le peau a peau consiste a installer un bebé, né a terme ou prématuré, en position
ventrale sur la poitrine de sa mere ou de son pere, vétu simplement d'une couche et d'un
bonnet. C'est la position dite kangourou. Bien que les enjeux ne soient pas les mémes
pour les bébés nés a terme ou nés prematurés, les bénéfices pour le déeveloppement
des beébés sont attestes et prouves par de nombreuses etudes. LOMS ainsi que la
Haute Autorité de Santé recommandent cette pratique en salle de naissance, de fagcon
prolongee et continue durant 1 heure minimum. Des recommandations concernant le
peau a peau en salle de naissance et en neonatalogie ont egalement ete elaborees par
une commission de la Sociéte Francaise de Neonatalogie. https./f4ed7074-25ed-461c-
8cf3-ddd4393f43e2 filesusr.com/ugd/d8ff38_1a026d5329a04d92b27e683a6c055319.pdf

Afin d'informer et de préparer les parents a cette pratique, en leur permettant de bien
comprendre les enjeux et les bienfaits pour leur bébé mais aussi la maniere de le
pratiquer, SPARADRAP proposera un dossier de conseils illustré de photographies.

Les parents pourront €également visionner un film de présentation realise par SPARADRAP
et filmé au sein d'une maternité et d'un service de néonatalogie. https./”/www.sparadrap.
org/professionnels/formations-sparadrap/nos-films-de-formation

Un dossier sur les soins et examens du bébé et du nouveau-né

Un dossier sur les soins et examens du nouveau-ne et du bebe, présentera notamment les
tests de dépistage neonataux, pour aider les parents a comprendre leur utilité. Il préesentera
egalement les moyens medicamenteux et non-medicamenteux existants pour éviter ou
limiter la douleur provoquee par les soins et les examens chez les bebes, et donnera les
moyens aux parents de garder leur place a ce moment ou le lien est en construction.
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Ces deux dossiers viennent compleéter les informations tres pratiques déja disponibles
sur le site:

https.”/www.sparadrap.org/parents/le-bebe-la-prematurite
https.//www.sparadrap.org/professionnels/prematurite-perinatalite

et les livrets déja edités pour encourager et guider les parents d'un nouveau-ne, en
particulier de préemature, et les guides et informations tres pertinents pour les soignants :

https.//www.sparadrap.org/boutique/catalogue?title-ref-&thematique?s5B9%5D-9

https./”/www.sparadrap.org/boutique/produit/guide-reperes-pour-vous-parents-en-
deuil-dun-tout-petit

https.”/www.sparadrap.org/sites/default/files/pdf_feuilletable/To8/index html#p-1

https.//www.sparadrap.org/parents/aider-mon-enfant-lors-des-soins/comment-aider-
mon-enfant-lors-dun-soin

92 www.pediadol.org

@ Sommaire

93






96

| a drepanocytose

une maladie
extremement

douloureuse et

meconnue

racontee par une
patiente
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La drepanocytose est la maladie genétique la plus repandue en France. Ily aurait entre
19 000 et 32 000 personnes atteintes d'un syndrome drépanocytaire majeur en France
et plus de 400 naissances par an. Cependant cette maladie reste peu connue par le
monde de la sante.

La drépanocytose est la maladie de la douleur et souvent sa prise en charge se fait par
le biais de cette douleur ..

La douleur a plusieurs composantes sur lesquelles on va pouvoir agir en tenant compte
de chaque patient qui est unique de par son vecu, ses experiences, son environnement
culturel et social et ses sensibilites propres.

Néanmoins, un socle de similitudes reste partage par tous les patients

- les difféerentes composantes de la douleur :
- sensorielle
- affective et emotionnelle
- cognitive (en relation avec son vecu, son experience)
- comportementale

- les strategies d'éviction de cette douleur :
- la musique
- les mouvements frenétiques
- la bulle vitale
- lauto-hypnose

- le vécu specifiquement en relation avec linvisibilite de la maladie.

Face a tout ce ressenti des patients, face a cette douleur excessive, les soignants sont
demunis et restent souvent dans lincomprehension du patient.

D'ou limportance de :
- communiquer sur cette douleur.

- faire comprendre la douleur ressentie par le patient

- faire prendre conscience aux soignants de leurs propres ressources
et de limportance de les utiliser en ces occasions.
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C'est dans ce sens que se livre mon combat. Apres avoir gagne ma bataille contre cette
maladie au bout de 30 ans, je transmets, a l'aide d'outils pedagogiques de ma creéation,
a loccasion de formations et ateliers d'education therapeutique, mon expertise de cette
douleur si meconnue.

C'est aussi toujours dans ce sens que jai réalisé une série de livres illustres nommes
«Fighting Dreamers » ayant pour objectif de faire comprendre aux enfants leur maladie
et handicap et limportance d'en faire des forces.

Nous avons tous un role a jouer dans le domaine de la santée.

Moi jai choisi d'étre un pont entre les malades et les soignants. J'espere que de mon
vecu chaotique dans la douleur naitra une meilleure comprehension.

Sources:

- Leleu H, Arlet JB, Habibi A, Etienne-Julan M, Khellaf M, Adjibi Y, et al. (2021)
Epidemiology and disease burden of sickle cell disease in France: A descriptive
study based on a French nationwide claim database. PLoS ONE 16(7): €0253986.
doii10.1371/journal.pone 0253986

- Livres Fighting Dreamers : en cours de creation et en recherche d'éditeurs

- Vidéo dans laguelle jinterviens:
https.//www.youtube.com/watch?v=Zd2gfoquxgQ&t-12s
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Résume

Contexte : La drépanocytose est la premiere maladie génetique dans le monde et
est responsable encore aujourd’hui d'une morbi-mortalité importante. Parmi ses
complications, les Crises Vaso-Occlusives sont les plus frequentes et détériorent
la qualite de vie des patients. Leur prise en charge constitue une urgence et les
recommandations francaises de la Haute Autoriteé de Santé preconisent ladministration
d'antalgique dans un délai de 30 minutes. Methodes : Nous avons realise une étude
rétrospective monocentrique sur lannee 2019 a l'hopital Trousseau (Paris, France) visant
a decrire la prise en charge des crises douloureuses aux urgences pediatriques. Toutes
les consultations pour crise douloureuse des patients ages de 0 a 18 ans ont ete incluses.
Le critere de jugement principal etait le delai d'administration du premier antalgique.
Résultats : 209 crises douloureuses concernant 96 patients ont éte incluses dans les
analyses. Le délai median d'administration du premier antalgique etait de 28 min et éetait
significativement plus court chez les patients se presentant avec une douleur moderée
a severe que chez les patients avec une douleur legere (respectivement 26 min, 15 min
et 75 min, p < 0.01). 50.5 % des patients ont recu le premier antalgique dans un delai de
30 min comme le préconisent les recommandations francaises. Conclusion : e délai
d'administration des antalgiques lors des crises douloureuses drepanocytaires est
encore trop long. Certains axes d'amelioration pourraient permettre de soulager plus
rapidement les patients : administration de morphiniques par voie orale dés ['évaluation
infirmiére initiale grace a un protocole dedi€, indication explicite d'un timing ideal de
prise en charge antalgique, meilleure prise en compte des eléments anxieux.

Introduction

La dréepanocytose est la maladie genétique la plus répandue en France et dans le
monde. Grace a la generalisation du dépistage neonatal et aux progres realises dans
sa prise en charge, les dernieres annees ont vu une nette amelioration de l'espérance
de vie des patients (1). Cependant, elle reste source de morbi-mortalité importante
et les complications aigues et chroniques rythment l'évolution de la maladie. Parmi
ces complications, la douleur est au 1er plan. Elle peut étre aigué ou chronique et
integre des composantes organiques et psycho-sociales la rendant particulierement
complexe a comprendre et a traiter (2-3). Les crises douloureuses vaso-occlusives
(CVO) representent la principale complication aigué. Elles sont d'intensite variable,
souvent intenses, et surviennent des la petite enfance. Leur prise en charge constitue
une urgence et necessite souvent une hospitalisation.
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De nombreux protocoles et recommandations, nationaux et locaux, sont réegulierement
edites et traduisent la complexite de la prise en charge de ces patients. Ceci est
egalement suggere par la faible adhésion des soignants a ces protocoles. Au sein de
cette diversite, un consensus emerge : la necessitée d'un traitement precoce et d'un
recours rapide aux antalgiques de palier 3 pour traiter la douleur d'une CVO (4-7).

A lhopital Armand Trousseau (Paris 12eme), plus de 300 enfants sont suivis pour une
drépanocytose. Leur prise en charge est multidisciplinaire par les equipes du centre
de la drépanocytose, du centre de la douleur et du service des urgences pediatriques.
Le protocole dedié a la prise en charge antalgique des CVO a éte établi de facon
collegiale par ces trois services et inclut le recours aux morphiniques par voie orale
ou par voie intraveineuse selon lintensité de la douleur. A ce jour, l'évaluation de ce
protocole n'a pas été réalisée.

L'etude realisée propose de decrire rétrospectivement la prise en charge antalgique
de patients atteints de drépanocytose ayant consulté aux urgences pediatriques de
l'hopital Trousseau pour une crise douloureuse ainsi que d'analyser le devenir de ces
patients selon lintensitée de leur douleur et les modalites de prise en charge initiale.
L'objectif final est de déeterminer un ou plusieurs axes d'amélioration dans la prise en
charge de ces patients complexes dans le but de minimiser le vecu douloureux et de
diminuer le risque de chronicisation des douleurs et d'emergence de complications
psychologiques invalidantes.

Description du protocole des urgences de Trousseau

Les urgences pediatriques de I'hopital Trousseau editent tous les 6 mois un livret
de protocoles. Ces protocoles sont rediges, valides et actualises regulierement
par les medecins de 'hopital. Lensemble du livret est disponible en ligne et sur
lapplication mobile Trousseau de Poche (8). Le protocole de prise en charge des CVO
est detaille ci-dessous et en Annexe. Sa premiere edition date de 2010 et s'appuie sur
les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) et l'avis des experts locaux
de la drépanocytose et de la douleur. Ses versions actualisees integrent les données
nouvelles de la litterature.

La premiere etape est ['évaluation de la douleur au moyen d'échelles adaptees a l'age
(EVENDOL entre 0 et 7 ans, EVA, EN ou echelle des visages apres 6 ans). Elle permet
de classer les patients en 3 categories selon lintensité de leur douleur (Tableau 1).
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Tableau 1 : Classification selon l'intensité des douleurs

2<EVA-EN - Visages < 4
2<EVENDOL <6
5<EVA-EN-Visages <7

Douleurs légéres

Douleurs modérées

7 < EVENDOL = 11

12 < EVENDOL = 15

La prise en charge antalgique repose sur une base commune pour tous les patients
- Prise en charge prioritaire avec installation directe en box, confortablement

- Inhalation de MEOPA (maximum 20 minutes)
- Rechauffer avec des bouillottes

- Administration d'antalgiques de palier 1: paracetamol et AINS

Selon lintensite des douleurs, le traitement est completé par une seconde ligne de
traitement (Tableau 2) .

- Douleurs légeres : les patients sont reévalues 30 minutes apres la prise des
antalgiques de palier 1. Si les douleurs persistent, il est proposé d'ajouter un antalgique
de palier 2 (tramadola 1 mg/kg/6h) et le phloroglucinol en cas de douleurs abdominales.
Ce traitement est poursuivi pendant 24 a 48h, a domicile ou en hospitalisation.

- Douleurs moderées : ladministration de morphine orale a la dose de 0.4 - 0.5 mg/
kg (max 20 mg) est proposee d'emblée en association avec les antalgiques de palier 1.
Lamelioration des douleurs a 30 min conduit a la poursuite du traitement pendant 24h
a 48h (0.2 - 0.4 mg/kg/4h) en hospitalisation. La persistance de douleurs modérees ou
leur aggravation necessite lintensification des traitements et le relais vers la morphine
par voie IV (titration puis PCA (Patient Controlled Analgesia).

- Douleurs séveres : |a titration en morphine [V est indiquée d'emblee (dose de
charge de 0.1 mg/kg puis jusqu'a 3 bolus de 0.02 mg/kg), suivi de la mise en place
d'une PCA de morphine (bolus de 0.02 mg/kg/6min, +/- debit continu de 0.02 mg/
kg). L'évaluation de lefficacite se fait a 1-2h de linitiation de la PCA et les doses de PCA
sont adaptees en fonction de lintensitée des douleurs (poursuite a la méme dose ou
augmentation).
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Tableau 2 : Prise en charge antalgique des CVO - Protocole Trousseau

Prise en charge prioritaire — Installation confortable
Sp+ MEOPA 20 min

Antalgiques palier 1 : paracétamol + AINS

Réévaluation a 30 min des antalgiques de palier 1

Douleurs légéres | gj persistance des douleurs : ajout de tramadol et de
spasfon

Traitement d’emblée par morphine orale

Douleurs Réévaluation a 30 min : si passage vers douleurs
modérées légeres, poursuite morphine orale

Sinon : relais par morphine IV et PCA

Traitement d’emblée par morphine IV avec titration
Douleurs séveéres puis mise en place d'une PCA

Réévaluation a H1 et adaptation des doses de PCA

Ce protocole rappelle egalement les mesures associees a cette prise en charge
(hyperhydratation, spiromeétrie incitative, anticoagulation si enfant pubere et alité) et propose,
en cas danxiete, le recours a des techniques d'anxiolyse non medicamenteuse (rassurance,
relaxation, hypnose, massages et utilisation de bouillotte) et/ou medicamenteuse.

Spécificités

Ce protocole s'accorde aux recommandations nationales sur la necessite d'une prise en
charge rapide et prioritaire des patients et sur limportance du recours a une analgesie
multimodale. Il n'‘est précise aucun deélai chiffré pour la prise en charge medicale ou
ladministration d'antalgiques. Il est cependant indique la nécessité d'une réeevaluation
des douleurs a 30 min de ladministration des antalgiques.

Sa principale particularité repose sur la place de la morphine. Si les recommandations
nationales preconisent la nalbuphine en premiere intention pour les douleurs non
séveres, le protocole des urgences de Trousseau préefere ['utilisation de la morphine
d'emblee pour les douleurs modérées a severes, y compris en cas de localisation
abdominale. Cette utilisation préeféerentielle est rendue possible par 'habitude des
différentes equipes du maniement de la morphine : position de l'hopital comme centre
de reférence de la drépanocytose et de la prise en charge de la douleur, protocoles
medicaux et paramedicaux de prescription et de surveillance de la morphine, nombre
important de patients drepanocytaires suivis et consultant aux urgences.
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Matériel et Méthodes

Il sSagit d'une étude observationnelle retrospective monocentrique realisee a partir d'un
recueil de données anonymisees. Le centre d'étude unique est [hopital pediatrique Armand
Trousseau, Centre Hospitalo-Universitaire (CHU) public du groupe Assistance Publique -
Hopitaux de Paris (APHP), situe dans le 122eme arrondissement de Paris. Létude a concerne
tous les enfants, de la naissance a lage de 18 ans, atteints de dréepanocytose et ayant
consulté aux urgences de [hopital Armand Trousseau entre le 1er janvier 2019 et le 31
décembre 2019 pour crise douloureuse. Lorsqu'un patient cumulait plusieurs passages pour
ce motif, tous les sejours ont ete etudies. Les criteres de non-inclusion etaient le refus de
participer du titulaire de lautorité parentale ou du patient devenu majeur. Lannée 2019 a ete
choisie pour éviter déventuels facteurs de confusion en lien avec la crise sanitaire de 2020.

Pour chaque passage inclus dans l'étude ont été recueillies de facon retrospective :
des données demographiques (date de naissance, sexe, poids, taille), des donnees
concernant la maladie (genotype, biologie de base, antecedents de CVO et de syndrome
thoracique aigu (STA), complications chroniques, traitement par hydroxyuree), des donnees
concernant la crise (date debut, localisation, antalgie au domicile), des donnees concernant
la prise en charge aux urgences (delai avant consultation medicale et avant administration
des antalgiques, antalgiques administres) et des donnees concernant les suites de la
prise en charge (évolution de la douleur, duree d’hospitalisation, complications de la crise).

L'objectif principal de cette etude était de dresser un état des lieux de la prise en charge
antalgique de lenfant atteint de drépanocytose consultant aux urgences pediatriques de
Trousseau en 2019 pour douleur aigue, de larrivee aux urgences jusqu’a son retour a domicile,
Le critere d'evaluation principal choisi etait le delai dadministration du premier antalgique.

Les objectifs secondaires étaient : 1- d'évaluer le respect du protocole antalgique en
place aux urgences dans la répartition en 3 groupes de patients (douleurs legeres,
modeérees ou severes, selon le score de douleur détaille au Tableau 1) ; 2- de determiner
si ce protocole permet une analgésie rapide et efficace des patients ; 3- de comparer
lefficacité de la morphine orale versus celle de la morphine intraveineuse dans les limites
de cette etude descriptive.

Résultats

Description de la population

Sur lannee 2019, 209 passages pour crise douloureuse ont ete inclus, concernant 96
patients. Parmi les 96 patients, 80 % avaient un génotype SS ou SB°, 13 % un genotype
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SC et 7 % un genotype SB+. Le sex-ratio etait de 1.6 garcons pour 1 fille. Lage moyen
etait de 9.7 ans. Lhéemoglobine (Hb) de base etait en moyenne de 8.8 g/dL.

Caracteristiques de la crise

128 patients (62 %) se sont présentés aux urgences dans les 24 premieres heures
d'evolution de la douleur et 49 (24 %) plus de 48 heures apres le début. 16 patients
(8 %) n‘avaient pas recu d'antalgique avant l'arrivee aux urgences.

103 (49 %) patients présentaient une crise unifocale alors que 37 (18 %) avaient au moins
3 localisations douloureuses (definissant une crise multifocale). Les localisations les
plus représentees etaient les membres (51 % des crises), le rachis (37 %), le thorax
(32 %) et labdomen (23 %).

Evaluation de la douleur

Concernant l'évaluation initiale de la douleur, 'EN/EVA moyenne était de 5.0.
La repartition en trois groupes de douleur a éte faite selon les seuils definis par
le protocole des urgences (Tableau 1). Respectivement, 25 %, 34 % et 33 % des
patients presentaient des douleurs légeres, moderees et séveres. Les patients avec
une douleur moderee a sévere etaient statistiquement plus jeunes (@ge moyen
respectivement de 12.3 ans et 13.0 ans versus 6.7 ans pour ceux avec une douleur
legere, p < 0.01).

Prise en charge antalgique

Le premier antalgique était administré avec un delai median de 28 min (IQR = [0h06 ;
1h16]). 52 % des patients ont recu en premier un palier 1 (délai de oh2s, IQR = [0h06 ;
1h170), 8 % un palier 2 (delai de 1h14, IQR = [0h48 ; 1h28]) et 37 % un palier 3 (22 % par
voie orale (délai de 103, IQR = [0h44 ; 1h27]) et 15 % par voie IV (délai de 1h28, IQR =
[1ho1; 1h42)).

Chez les patients avec une douleur modéree ou sévere, le délai median d'administration
des antalgiques etait plus court (0h26 et oh15 contre 1h15, p < 0.01), tout comme
les délais meédians d'administration de la premiere dose de morphine (1h32 et 1h13
contre 1h59, p = 0.43) (Figure 1).

EN/EVA < 4 ou EVENDOL < 6 n=20
n=53(27.5%)

Figure 1. Deélais d'administration du 1¢" antalgique :

a) selon I'antalgique administré b) selon le score de douleur initial

3:21
2:52

2:24

Délai d'administration (heure)

0:28

0:00

Palier d'antalgique

M Palier1 [ Palier 2 [ Palier 3PO [ Palier 31V

Au cours de leur séjour aux urgences, la quasi-totalitée des patients ont recu du
paracetamol (96 %). 56 % ont recu un AINS, 14 % du tramadol et 4 % de la nalbuphine. 64
% ont recu de la morphine, 37 % de la morphine par voie orale et 46 % de la morphine
intraveineuse. 42 % ont recu du MEOPA. Les emplatres de lidocaine n'ont ete utilise
que 3 fois (1 %) et un anxiolytique administre chez 4 patients (2 %).

Concernant le respect du protocole, 75.5 % des patients avec une douleur legere n'ont
pas ete traites par morphine, 47.2 % de ceux presentant une douleur modeéree ont recu
en premier de la morphine par voie orale et 39.7 % de ceux avec une douleur sévere
lont recue en IV. Au total, 52 % des patients ont éte traites selon le protocole (Figure 2).

Figure 2 : Traitement par morphine selon lintensité de la douleur initiale
(en vert, modalites prévues par le protocole)

]
| |

5<EN/EVA<7ou 7 8 < EN/EVA ou 12 < EVENDOL
<EVENDOL<11
n =68 (35.2%)
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Morphine orale vs IV

133 patients (64 %) ont recu de la morphine. 41 % ont recu leur premiere dose par
voie IV et 59 % par voie orale, dont la moitie a ensuite éte relayee en V. La moitie des
patients traités uniquement per os n‘'ont recu qu'une dose de morphine.

Le delai median avant la pose d'une voie veineuse était similaire dans les 3 groupes
(environ 1h). Le delai median d'administration de la premiere dose de morphine était
presque toujours supérieur a 30 min. Il était inféerieur dans le groupe de patient traite
per os puis IV (1ho6 [0h45 ; 1h32]) que dans les deux autres groupes (1h35 [Oh59 ;
2ho6] dans le groupe PO seul et 131 [1h16 ; 1th49] dans le groupe IV seul), mais cette
difference n'était pas significative (p = 0.49). Les patients traités en IV directement ont
plus souvent beneficie d'une titration initiale (84 % vs 38 %, p < 0.01).

Les patients traites per os uniquement n'ont pas presente d'effet indesirable de la
morphine alors que 57 % des patients traites IV en ont présente au moins un (prurit
et nausees essentiellement, quelques retentions aigues d'urines).

Efficacité antalgique

A H4 de la prise en charge, les patients avec douleur initiale sévere etaient moins
bien soulages et 62 % conservaient une douleur modéree a sévere (versus 35 % pour
les patients avec douleur modéree) (Figure 3). 72 % des patients avec une douleur
initiale moderée a severe ont vu leur douleur diminuer significativement (perte de
2 points sur lEN/EVA ou de 3 points sur 'EVA) tandis que 100 % des patients avec
une douleur legere conservaient un score leger a H4.

Parmi les patients traités par morphine, le taux de patients soulages a H4 (obtention
d'une EVA/EN = 4 ou EVENDOL < 6) était significativement meilleur dans le groupe
PO seul (87 % versus moins de 50 %, p < 0.01) avec un delai egalement plus rapide
pour obtenir ce soulagement (2h54 versus plus de 4h, p < 0.02).

Taux d'hospitalisation

Le taux d'hospitalisation était de 83 % avec Duree Moyenne de Sejour (DMS) d'environ
4 jours. Au cours de la crise, 11 patients (5 %) ont nécessité un sejour en réanimation.
12 des crises (5.8 %) se sont compliquées d'un STA et 6 (3 %) d'une pneumopathie.
21 patients (10 %) ont beneficie d'une transfusion de globules rouges.
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Figure 3 : Evolution de la répartition des scores de douleur de HO & H4

a) Répartition globale a HO
pb) Evolution a H4 des scores de douleur dans les groupes « leger », « severe » et « modere »
¢) Repartition globale a H4

a)

®ce
l

Score de douleur

C) " Lézer
= Modé ré
u Sévére

v

Répartition globale a H4

Chiffres-clés :

- Delai médian d'administration du 1er antalgique de 28 min.

- 64 % de patients traités par morphine avec un deélai d'administration median
de 1h28 en IV et 1h03 en per os.

- 62 % des patients avec une douleur initiale sévere sont toujours douloureux a H4.

- 83 % des patients consultant pour crise douloureuse sont hospitalisées.

- 52% des patients ont éte traités en respectant le protocole en vigueur
a Trousseau
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Discussion
Administration des antalgiques

Le delai median d'administration du premier antalgique etait de 28 min avec 50.5 % des
patients traités en moins de 30 minutes, comme le préconisent les recommandations
francaises. Des délais plus longs ont éte rapportes dans d'autres études, allant de 42
a 90 minutes (9-11). L utilisation de protocoles dediés a la prise en charge spéecifique
des CVO a néanmoins prouve son efficacité dans lamélioration de ces délais et
dans la diminution de la durée de séjour a ['hopital. Dans notre étude, ce délai était
significativement plus court chez les patients presentant une douleur modéree a
severe. Une des explications possibles a ce constat est que les patients les plus
douloureux benéficiaient plus souvent et plus rapidement d'une inhalation de MEOPA,
souvent immediatement apres l'évaluation par lInfirmiere d'Accueil et d'Orientation
(IAO). De méme, les patients ayant recu en premier un antalgique de palier 1 étaient
traites plus rapidement que les autres. Ces deux points ont en commun le fait que
lantalgique pouvait étre administre a linitiative de l1AO, sans intermediaire medical,
grace a l'existence d'un protocole infirmier.

Parmi les patients s'étant présentes aux urgences avec une douleur moderee a
sévere, plus de la moitié avaient un score de douleur leger lors de la réévaluation
a Hy4. Ce chiffre passe a 72 % si l'on s'intéresse a ceux dont le score de douleur a
diminué significativement (une diminution significative etant definie comme une
baisse de 2 points de lEN/EVA ou de 3 points de lEVENDOL). Ces observations sont
encourageantes mais des ameliorations sont encore possibles : 36.4 % des patients
avec une douleur initiale modeéree et 61.5 % de ceux avec une douleur severe restent
douloureux a H4.

Interét de la morphine orale

Concernant la morphine, le délai médian d'administration de la premiere dose (quelle
que soit la voie d'administration) etait de 1h27, et toujours supérieur a 30 min. Ce délai
etait plus court lors d'une administration orale chez les patients présentant une douleur
modéree a severe, sans que cette difference n'atteigne le seuil de significativite. Une
de nos hypotheses initiales etait que ladministration orale de morphine permettrait
une acceleration des delais. Cette hypothese n‘est donc pas verifiee dans notre étude.

Du fait de son design rétrospectif et de la présence de facteurs de confusion évidents
(administration de morphine dependante de lintensite de la douleur initiale), cette etude
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n‘a pas permis de comparer lefficacite de la morphine IV vs par voie orale. Cependant,
dans lanalyse en sous-groupe selon la voie d'administration, il a éte observe que les
groupes « IV direct » et « per os puis IV » présentaient des caractéristiques similaires
sur l'évaluation initiale (score de douleur, signes de gravité) mais aussi sur l'efficacite
antalgique (EVA/EN a H4), et ce malgré une administration IV retardée dans le groupe
traité initialement per os (3h42 contre 1h31 dans le groupe IV direct). Cette donnée laisse
a penser que la morphine par voie orale a toute sa place dans le traitement des douleurs
aigués drépanocytaires.

Un axe d'amelioration de la prise en charge des patients pourrait ainsi consister en
lintégration au protocole infirmier de la possibilite d'administrer, des l'1AO et sans
prescription meédicale, une premiere dose de morphine par voie orale selon les mémes
modalites que celles prévues par le protocole medical actuel (dose de charge de
0.4 mg/kg sans dépasser 20 mg). L'absence de survenue deffet indesirable liee a la
morphine dans le groupe des patients traiteés uniquement par voie orale va également
dans le sens de cette possibilité. Une autre piste pourrait consister en l'utilisation de la
voie intranasale : elle possede des caracteristiques proches de la voie IV en termes de
delai d'action et a lavantage de ne pas necessiter d'abord vasculaire (diminution du delai
d'administration). Elle est particuliecrement adaptée a la pediatrie du fait de sa facilite
d'utilisation et de la diminution de lanxiete liee a la ponction veineuse. Son efficacite est
démontréee mais son utilisation en France reste marginale et souvent limitée a la prise
en charge meédicale extrahospitaliere (12-14).

Place de la ketamine

Aux urgences, aucun patient dans notre etude n'a bénéficié de traitement par ketamine,
y compris ceux presentant une douleur severe refractaire a la PCA (indication décrite
par les recommandations HAS). Cet antalgique n'était pas mentionne dans le protocole
des urgences pour le traitement des CVO et n'est pas une molecule habituellement
utilisée par les praticiens du service, cela représentant probablement le principal frein
a son utilisation. Cependant, son efficacité et sa securite sont déemontrees, méme pour
une utilisation en service d'urgence (15,16). Ainsi, pour la gestion des douleurs réfractaire
aux antalgiques de palier 3, nous pouvons proposer lintegration de la ketamine a larbre
decisionnel du traitement des CVO. La formation des soignants a son maniement
(indications, prescription, preparation, surveillance) pourrait egalement étre utile a son
utilisation en toute securite.
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Utilisation de moyens adjuvants

Bien qu'ayant apporté des élements encourageants dans la prise en charge antalgiques des
CVO, a lafois sur linflammation locale et sur la part neuropathique des douleurs, ['utilisation
des emplatres de lidocaine aux urgences a eté anecdotique (17). Leur efficacité et leur
innocuite ont été demontrées chez ladulte, notamment pour les douleurs neuropathiques
post-zosteriennes mais restent a prouver chez lenfant drépanocytaire (18).

Le recours a lanxiolyse meédicamenteuse éetait egalement minoritaire. La molécule
choisie était a chaque fois l'hydroxyzine qui présente lintéerét d'avoir un effet
anxiolytique sans effet depresseur respiratoire, contrairement aux benzodiazépines quii
représentent la classe pharmaceutique de choix pour le traitement des manifestations
anxieuses. Certains medecins du service, interroges de maniere informelle, reprochent
a l'hydroxyzine la mediocrité de son pouvoir anxiolytique et un effet sédatif trop
important. Une étude dédiee pourrait permettre d'établir si cette molécule représente
une solution satisfaisante dans le traitement de la composante anxieuse des douleurs
du patient atteint de drépanocytose.

Aucun dossier ne faisait mention de lutilisation spécifique de techniques non
medicamenteuses. Le caractére retrospectif et le biais d'information qui en découle
peuvent expliquer en partie cette constatation mais il semble probable que ces
methodes soient effectivement sous-utilisées. La présence dans chaque salle de
consultation d'une tablette numeérique permet un recours facilement accessible aux
techniques de distraction videographique et a la musicotherapie. Il serait intéressant
d'éevaluer l'utilisation réelle de ces strategies et leur bénefice pour le patient.

Perspectives

Les données apportées par cette étude pourraient servir de base a l'actualisation
du protocole de prise en charge des CVO aux urgences pediatriques. Les axes
d'ameélioration proposeés incluent :

- Lindication explicite d'un timing idéal de prise en charge : consultation medicale
en moins de 20 minutes, premiere dose de morphine en moins de 30 minutes,
soulagement des douleurs dans heure.

- La possibilité d'une administration de morphine par voie orale (0.4 mg/kg sans
dépasser 20 mg) des U'IAO pour les enfants présentant une douleur moderée a
severe, pose d'une voie veineuse et reévaluation a 30 minutes, puis 2°™ dose
per 0s si persistance de douleur modérée ou relais IV avec titration en cas de
douleur severe,
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- Limportance d'une réévaluation et d'une 2eme dose precoce (30 minutes apres
la 1°®) en cas de poursuite de la morphine orale.

- La mise en avant des techniques adjuvantes (anxiolyse, emplatres de lidocaine,
antalgie non medicamenteuse), encore sous-utilisees.

Ilexiste d'autres elements interessants qui mériteraient cependant une evaluation plus
poussee (revue de la littérature, rédaction de protocoles dedies, formation médicale
et paramedicale) :

- Utilisation de la voie intra-nasale pour les patients présentant une douleur initiale
severe, avant la mise en place d'une voie veineuse.

- Utilisation de la kétamine pour les douleurs séveres, réfractaires a la PCA de
morphine.

- BEvaluation de l'hydroxyzine dans le traitement de la composante anxieuse de
la douleur aigué drépanocytaire.

Conclusion

Les crises vaso-occlusives sont les complications les plus frequentes de la
dréepanocytose. Elle se manifestent par des douleurs pouvant étre séveres et
peuvent evoluer vers d'autres complications pouvant mettre en jeu le pronostic
vital du patient. Leur survenue repétée est source d'anxiété et peut conduire a de
veritables syndromes anxio-dépressifs. Leur prise en charge constitue une urgence
fonctionnelle immeédiate et la rapidite de l'antalgie conditionne leur retentissement
sur la qualité de vie future de l'enfant. Ce travail réalisé aux urgences de ['hopital
Trousseau a montré que la prise en charge antalgique de ces épisodes douloureux
etait encore insufisamment rapide. Certains axes d'amélioration pourraient permettre
de soulager plus rapidement les patients (administration de morphiniques des
'evaluation infirmiére initiale, indication explicite d'un timing idéal de prise en
charge antalgique : consultation medicale en moins de 20 minutes, premiere dose
de morphine en moins de 30 minutes, soulagement des douleurs dans l'heure,
evaluation multimodale des composantes de la douleur et meilleure prise en compte
des elements anxieux, soutien par des thérapies non medicamenteuses, ..).
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Annexe : Protocole de prise en charge des CVO
Hopital Trousseau

Protocole Drépano — 2010 - AL. DELAMAR — MAJ/Avril 2019 — Validation MH. ODIEVRE, B. TOURNIAIRE

ATCD de transfusion dans les 15-21j ?

Si oui : appel senior / pas de nouvelle transfusion
Signe de gravité CVO ?
- multifocale (= 3) ¥ Y Prise en charge immédiate
- risque hypoventilation (CVO thorax / vertébrale / :{::é;ier:'(c;‘ :Ac;r:' d(?srgg)p € Installation confortable en box
abdominale avec météorisme) - EpHb (HbA) + Hburie si Evaluation douleur avec échelle adaptée
- Signes respiratoires TR TR Réchauffer avec bouillotte, pas de glace

¢ .
_ 'f;;lerj:igé?e splénomégalie inhabituels - /- bilan infectieuw = aE=

- signes neurologiques / priapisme
- durée > 48h, échec antalgiques

Si oui : bilan sanguin

2 =EVA -Visage =4 5 <EVA- Visage £ 7 8 < EVA - Visage < 10
2= EVENDOL=6 7 < EVENDOL < 11 12 < EVENDOL = 15

Accord
senior \L

g pas d'antalgique a domicile : . . . \
Hydratation + Paracétamol 15mg/kg/6h ET AINS (AMM > 3mois) m’;’":t"'o": o rale tate: | | Morphine IV dose de charge
(CI AINS : |EC, déshydratation, infection sévére, ulcére, : 0'1'"‘3/ kg en 2min (< 4mg)
hémorragie digestive) dose de charge I réduire doses si < 1an
Po : Ibuproféne 10mg/kg/8h ou 7,5mg/kg/6h (max 400mg/prise) 0,4-0,5mg/kg (< 20mg) puis
IVL : Profénid® 1mg/kg/8-12h (max 200mg/j) 0,02mg/kg/Smin
jusqu'a analgésie
Si paliers 1 a domicile : (3 bolus puis réévaluation
Tramadol lmg/kg/Gh (AMM > 3ans) Si persistance

5 avec senior)
ou Codéine (AMM > 12ans) J douleur K j

Evaluation douleur

Si persistance
douleur

a 30-60 min

Evaluation douleur Si OK
a 30-60 min Si OK
v
Hosp® : Paracétamol +/- AINS Hosp® : Paracétamol +/- AINS
) + poursuite morphine orale + PCA (patient controlled analgesia)
Poursuivre 24-48h Débuter  0,2-0,4mg/kg/4h Débuter avec bolus 0,02mg/kg/6min
(220mg/4h), soit 1-2mg/kg/j +/- débit continu 0,02mg/kg/h
Bien penser aussi a :
Hydratation 2-2,5L/m?/j
Anxiolyse si besoin . . L s
Versatis patch pour crises locales (hors AMM) Evaluations douleur réguliéres
Moyens non médicamenteux : relaxation, hypnose,
massages, bouillotte, distraction, suivi psychologique i persistance douleur
Spirométrie incitative
Antibiothérapie (si fievre) Poursuivre posologie Augmenter posologies
Anticoagulation (si pubére et alité) identique par paliers de 30-50%

Surveillance Morphine
- FR et sédation avec scores et Sa0;
- Effets indésirables
Dépression respiratoire : arrét Morphine, stimuler, dire de respirer, O, et Naloxone IV
Naloxone (1mlI=400ug) a diluer avec 9ml SP : injecter en bolus IV 1ml/min jusqu'au réveil et FR Nle

puis 0,25-0,5ug/kg/h en IVSE
Rétention d’urines : MEOPA, Naloxone 0,5-1ug/kg en bolus toutes les 5 min jusqu’a miction
Prurit, nausées, vomissements : Naloxone 0,25-0,5ug/kg/h en IVSE +/- Ondansétron 0,1mg/kg IVL
Constipation : laxatif systématique Forlax®, Movicol® 0.4 g/kg/j po (forte dose)
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La drepanocytose est une hémoglobinopathie autosomique recessive liee a la
presence d'une hemoglobine anormale, 'HbS (22s) qui polymerise en situation de
désoxygenation, et induit la falciformation des globules rouges, qui deviennent
fragiles et rigides. C'est la maladie genétique la plus frequente dépistée a la naissance
en France. En 2019, c'est un nouveau-né atteint pour 1 303 naissances (1/ 1 485 en
metropole et 1/ 461 en Outre-Mer) soit 586 nouveaux cas, dont 51 % en lle de France.
Ainsi depuis lannée 2000, date de la généralisation du depistage sur lensemble du
territoire francais ce sont plus de 9 000 enfants qui ont été identifies.

Des crises de douleurs intermittentes...

L'une des manifestations cliniques de la dréepanocytose est la survenue brutale,
impréevisible, de crises vaso-occlusives (CVO) douloureuses, parfois hyperalgiques.
Elles sont la premiére cause de consultations aux urgences et d'hospitalisations. Les
mecanismes physiopathologiques de la douleur au cours des CVO sont complexes et
partiellement elucides. Il est admis depuis longtemps que les globules rouges rigides
peuvent obstruer la microcirculation entrainant une ischémie puis une souffrance
tissulaire avec des phénomenes d'ischemie/reperfusion et déclencher l'apparition
des evénements de type vaso-occlusif. Mais a ce meécanisme s'ajoutent l'adhérence
accrue des neutrophiles, des monocytes et des plaguettes a l'endothélium vasculaire
active, altéerant la rheologie sanguine, laugmentation du stress oxydatif et l'activation
anormale des voies inflammatoires et voies immunitaires innees dépendantes de
linflammasome” [1l.

.. A la douleur chronique...

En plus de la douleur vaso-occlusive aigué intermittente, certains patients atteints
de drépanocytose developpent des douleurs chroniques. La chronicisation de la
douleur peut commencer des l'enfance et sa prevalence augmente avec l'age. Selon
les calendriers de douleur renseignes par les patients, elle concernerait 23 % des
adolescents et 29 % des adultes rapportent une douleur présente 95 % des jours [2-
4]. Ces phénomenes douloureux generent un absentéisme scolaire consequent, des
symptomes dépressifs, une anxiete eélevee ou pensees catastrophiques, une qualite
de vie alteree et un recours frequent aux structures de soins [5]. Et bien que rapportée
depuis longtemps dans la littérature ce n'‘est que recemment qu'une deéfinition de la

“: Linflammasome est un complexe constitue de plusieurs proteines impliquees dans limmunite innee. Il est forme a la suite de
la reconnaissance de divers signaux inflammatoires (metabolites, composants viraux, bacteriens etc ), sa composition varie selon
l'activateur et il est exprime par les cellules de la lignee granulocytaire
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douleur chronique dréepanocytaire a ete proposee comme « une douleur continue
presente la plupart des jours (> 15 jours par mois) au cours des 6 derniers mois et
concernant 1 ou plusieurs localisations » [6]. En raison de la présence possible de
complications chroniques liées a la maladie, comme les ostéonécroses ou les ulceres
de jambes, il est distingué 3 catégories de douleur chronique drépanocytaire :

- (1) douleur chronique isolée sans présence de complication

- (2) douleur chronique avec préesence de complications liees a la maladie
drépanocytaire

- (3)douleur chronique mixte.

Chez les adolescents se sont majoritairement des douleurs chroniques isolees, qui
s'installent et perdurent a la suite de crises douloureuses réepétees ou prolongees et
paraissent inexplicables.. ce qui peut entrainer une défiance des soignants et une non-
reconnaissance des plaintes des adolescents. Les equipes remarquent souvent que
ces douleurs chroniques s'installent plutot dans un contexte, non seulement de crises
a repétition pouvant provoquer un stress majeur, mais dans une situation personnelle
et/ou familiale difficile au plan émotionnel, scolaire, social, ce qui les rapproche des
autres douleurs chroniques medicalement inexpliquées.

Mécanismes

La survenue d'un syndrome douloureux chronique chez certains patients drepanocytaires
semble étre secondaire a une cascade d'évenements et entre autres, par la repetition
des CVO. L'environnement délétere creé par linflammation vasculaire, lexces d'heme
acellulaire et la libération de neuropeptides par les cellules inflammatoires activees
stimulent les nocicepteurs sur les terminaisons nerveuses periphéeriques. De plus,
les granulocytes résidant dans les tissus, tels que les mastocytes actives, peuvent
entrainer des lesions nerveuses directes. Il existe egalement des anomalies de
conductions des voies neuronales de la corne postérieure de la moelle osseuse et
au niveau du systeme nerveux central. Ceci aboutit a une sensibilisation du systeme
nerveux periphéerique et central, maintenant un etat hyperalgesique et pouvant alterer
la réponse au traitement dont le phénomeéne d'hyperalgésie aux opioides [7]. Les
patients decrivent des douleurs de type nociceptif mais chez certains, il existe des
composantes neuropathiques evidentes [8]. Les tests sensoriels quantitatifs réevelent
une sensibilité accrue aux stimuli thermiques et/ou mécaniques chez les malades les
plus symptomatiques [9l. De méme, les IRM fonctionnelles retrouvent des anomalies
au niveau des centres du traitement de la douleur du systeme nerveux central avec les
zones d'activation des systemes de perception de la douleur en hyper-métabolisme
et les zones d'inhibition de ces systemes en hypo metabolisme [10,12].
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Pistes de prise en charge

La prise en charge des douleurs chroniques chez les patients drépanocytaires reste
un défl. Les morphiniques tres utilisés pour le traitement des CVO, ne semblent pas
étre les meilleures molécules pour traiter les patients douloureux chroniques, bien que
tres largement prescrits par de nombreuses equipes. Les recentes recommandations
ameéricaines preconisent d'economiser la prescription des opioides et d'utiliser des
molecules telles que la gabapentine, les inhibiteurs de la recapture de la sérotonine
ou encore des antidepresseurs tricycliques bien que les donnees scientifiques soient
encore preliminaires quant a leur efficacite [13]. Les approches non pharmacologiques
(lacupuncture, 'hypnose, les therapies psycho-corporelles et psychothérapeutiques)
ont montre egalement un potentiel analgesique et sont a promouvoir [14].

En conclusion

La meilleure comprehension de la physiopathologie de la douleur aigué comme
chronique chez les patients drépanocytaires est essentielle pour développer, étoffer
et ameliorer larsenal therapeutique dans le but d'obtenir une prise en charge plus
adaptee et efficace [15]. De méme la prévention de la survenue des CVO est un autre
axe d'action important et doit faire discuter une intensification therapeutique des que
necessaire (Hydroxy-urée, programme transfusionnel, greffe de moelle osseuse) pour le
bien immeédiat et futur des jeunes malades atteint d'une drépanocytose symptomatique.
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Ilexiste de nombreux retentissements reciproques et contradictoires entre le processus
adolescent et une maladie chronique telle que la drépanocytose. En effet, ladolescence
est reputee representer une période de fragilité psychique particuliere ; celui qui la
traverse doit tout a la fois intégrer les changements rapides et inedits de son corps,
conserver un sentiment de continuité et repondre aux attentes sociales propres a
son age. La drepanocytose confronte ladolescent a un double défi : s'approprier la
sexualisation du corps et s'accommoder de l'état de maladie. L'enjeu de ce double
travail est d'investir positivement un corps considere comme défaillant sans pour
autant se sentir diminue ; donc de developper une estime et une image de soi qui ne
soient pas abimees par la maladie.

Si la majorité des jeunes vivant avec une drépanocytose traverse cette période aussi
bien que possible, certains nous amenent parfois a un sentiment de blocage ; il s'agit
notamment de ces situations ou des crises hyperalgiques réfractaires aux traitements
surviennent. Il arrive que malgre le renforcement optimal de la prise en charge, les
crises se repetent, avec le risque gqu'elles alterent durablement la confiance réciproque
entre adolescent et soignants. Quelques pistes de reflexion peuvent nous aider a tenter
de s'extraire de cette impasse.

Drépanocytose et adolescence

Les consequences de la drepanocytose sur lorganisme sont de deux ordres : des
altérations sur le long terme, qui mettent en jeu le pronostic vital ou fonctionnel, et des
complications brutales, difficilement prévisibles, interrompant le cours normal de la vie
de ladolescent ; il sagit notamment des crises vaso-occlusives (CVO). Si la tres grande
majorite d'entre elles sont prises en charge a domicile (on rappelle que leur nombre
moyen en pediatrie est de deux par mois, d'une duree moyenne de deux jours et demi),
les soignants connaissent bien mieux celles conduisant a une hospitalisation pour mettre
en place une analgesie multimodale, utilisant des molecules ou des voies d'administration
incompatibles avec le domicile et necessitant une surveillance hospitaliere. Ladolescence
est la période ou elles sont le plus frequente et elles représentent a cette période le
principal motif de consultation aux urgences et d’hospitalisation.

Mais au-dela des complications medicales aigués et chroniques, la drepanocytose
presente le risque d'entraver le processus developpemental et maturatif de ladolescence,
de renforcer les liens de dépendance aux parents, de limiter la socialisation, dempécher
la constitution d'une identité propre avec une bonne estime de soi, bref de mettre en
echec ou en differé le processus adolescent. Les jeunes vivant avec une drépanocytose
partagent une expérience commune, marquee par des contraintes, entraves et interdits,
du stress et une limitation du sentiment de liberte personnelle.
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Suis-je normal ?

L'apparence et le regard des autres prennent a ladolescence une place centrale. Tout
adolescent est conduit a s'interroger sur sa normalite, cette question renvoyant avant
tout a la sexualisation en cours. Ce questionnement - suis-je normal(e) ? — est d'autant
plus present que la dréepanocytose peut avoir un impact sur laspect physique (par
exemple ictere conjonctival ou boiterie liee a une atteinte coxo-femorale..) et differer
la puberte, notamment chez les garcons.

Ce décalage maturatif présente un double risque : celui d'entraver la construction
d'une bonne estime de soi et de retentir sur les interactions sociales, ces adolescents
paraissant plus immatures que leurs pairs du méme age : ils sont alors a risque d'étre
traites comme des enfants plus jeunes par les adultes et negligés par leurs pairs. Le
retard maturatif peut aussi avoir altéere limage de leur corps : parvenus a l'age adulte,
certains jeunes se considerent toujours en decalage avec leurs pairs, alors que la taille
adulte sera frequemment dans la zone normale et que la puberté se sera déroulée
jusqu'a son terme.

Les adolescents sont aussi trés sensibles aux marques liées aux soins
(cicatrices cheloides des voies veineuses peripheriques, chambre implantable,
cholecystectomie.). Mais le sentiment de devalorisation ou de rejet n'est pas
uniquement lié a la visibilité de la maladie. En effet, lorsque le corps est peu marque,
la comparaison a la norme apparait presque plus pertinente et le sentiment de
difference peut étre paradoxalement renforce. Par ailleurs, certains adolescents
auront du mal a distinguer les symptomes lies a la maladie des modifications et
trahisons du corps secondaires a la puberte ; leur valeur est pourtant radicalement
differente lorsquiil s'agit du processus pubertaire normal et maturatif. Combien de
jeunes garcons savent différencier une érection incontrolée normale d'un priapisme
debutant ? La maladie renforce alors le sentiment d'étrangete face a leur propre
corps que ressentent beaucoup d'adolescents. Cela peut se traduire par des
preoccupations ou des phobies diverses (peur d'étre reconnu comme malade, d'aller
a l'école, obnubilation par un aspect de son physique comme llictere conjonctival..).
Le poids peut representer un point de fixation delicat : les comportements inadaptes
de controle du poids sont en effet plus frequents chez les adolescents porteurs
d'une maladie chronique, en particulier les filles.

Par ailleurs, les symptomes presentes par les adolescents ne sont pas tous en rapport
avec la drepanocytose. Il ne faut pas negliger les autres plaintes notamment ces «
symptomes flous » frequemment rencontrés. Que dire a un jeune qui se plaint de
douleurs dans les membres ? En labsence de drépanocytose, les parents et parfois
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les professionnels banalisent, evoquant des « douleurs de croissance » .. Quant a la
fatigue, dont l'origine est plurifactorielle, elle reste volontiers mal evaluee, negligee
au cours du suivi de ces patients. La dréepanocytose présente aussi le risque de faire
écran aux besoins de sante fréquents a cet age : ainsi, il est particulierement important
de s'attacher a dépister et traiter les pathologies bucco-dentaires, lacne et les autres
dermatoses, les troubles des regles, une scoliose.. Le danger est grand que ces
situations soient negligées lorsque la drepanocytose est tres expressive.

Vie sociale et relationnelle

A l'adolescence, le soutien par les pairs est essentiel pour s'accommoder d'une
maladie. Pourtant, la drépanocytose représente parfois un frein a lintegration au
groupe : d'abord par le sentiment de difference qu'elle inspire a l'adolescent lui-
méme, ensuite par des contraintes et restrictions variees (hombreuses consultations,
absenteisme lié aux hospitalisations, retard scolaire éventuel, interdits familiaux de
reveler la maladie, contraintes liées a certaines activites comme le sport ou la natation,
lexposition au froid, les sorties scolaires, etc.).

L'évolution erratique de la maladie rend aussi aléatoire la projection dans l'avenir, qui
représente pourtant un enjeu developpemental essentiel a ladolescence. Comment
s'investir dans le travail scolaire lorsque l'avenir est incertain ? Les difficultés scolaires,
globalement plus frequentes qu'en population génerale, ne sont pas exclusivement
liees aux absences et hospitalisations.

Vie familiale

Bien souvent, la redéfinition des roles au sein de la famille liee a ladolescence se
passe sans grand dommage, sollicitant les capacites d'ajustement de chacun de
ses membres, permettant au jeune de s‘autonomiser progressivement. Mais parfois,
ladolescence est envisagée comme une menace par les parents, craignant de perdre
le controle de cet enfant devenant grand ou d'étre confrontés a des comportements
d'opposition et des prises de risques... iLarrive méme que les soignants partagent cette
inquietude. Le jeune, lui, est parfois deconcerte par son propre desir de prendre de
la distance avec ses parents, d'autant plus gu'il a déja souffert de séparations liees a
la maladie. Il est alors possible que adolescence paraisse eternellement differee car
elle représenterait une trop grande menace sur l'equilibre familial et qu'elle introduirait
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la notion de temporalité et donc la menace de mort. Ces familles vivent dans un
eternel present ou limagination et la projection dans l'avenir n‘existent plus. Lenfant-
adolescent apparait sage, passif, dependant de ses parents, peu sociable et volontiers
isolé affectivement. A l'inverse, on peut aussi observer une « adolescence explosive »,
situation ou le jeune exprime sa dépendance envers ses parents de facon hostile ; il
se montre affectueux et possessif tandis que des conflits parfois violents surviennent
au sujet des regles educatives. Les conduites oppositionnelles alors observees
(fugues, mise en danger..) seront moins des tentatives maladroites d'autonomisation
que des comportements de fuite tres infantiles ou a valeur ordalique.

Une impasse : les crises douloureuses répétées

Tous les services accueillant regulierement des adolescents suivis pour une
drépanocytose ont eu a s'interroger sur quelques situations, concernant une
petite proportion d'adolescents qui, durant une période, se trouvent regulierement
hospitalises en urgence pour « CVO hyperalgique », donnant lieu a des prises
en charge variables, souvent maximalistes, parfois aussi volontairement limitees
par sous-estimation ou negation de la douleur par les professionnels ! Pourtant,
l'expéerience de la douleur n'est pas seulement un fait physiologique, il s'agit avant
tout d'un fait d'existence qui implique l'adolescent sur le sens et les valeurs de
sa vie. Dans la drepanocytose, la douleur perd sa fonction de signal preventif ;
comment les crises douloureuses peuvent-elles étre vecues et symbolisees par
les adolescents ? Lorsqu’'on les interroge, beaucoup insistent sur le fait qu'il s'agit
d'une experience solitaire. Ils parlent du caractere déesorganisant de la douleur
(sentiment du risque d'une destruction intérieure), sur le fait qu'elle fige le temps.
Ils évoquent aussi la culpabilitée frequemment associee, que les soignants et
medecins risquent de renforcer par des questions inadaptees (determination d'un
facteur déclenchant —exposition au froid, deshydratation relative, activite physique,
etc. - vécue comme la recherche d'une faute). S'y associe frequemment la peur
et l'angoisse de mort.

Face a ces crises répétees, les adolescents peuvent exprimer la crainte d'une
stigmatisation, d'un traitement insuffisant de la douleur (par sous-estimation de
son intensité ou par suspicion d'abus d'antalgiques, voire de toxicomanie). Lors
de ces situations, la question n'est bien evidemment pas de remettre en question
l'expéerience douloureuse, indéniable. Il s'agit plutot d'offrir un soin complémentaire
au traitement biomedical, s‘appuyant sur une approche biopsychosociale. Rechercher
une souffrance ou un conlflit extérieur a la drépanocytose, c'est accorder de linterét
a l'adolescent dans toutes les composantes de sa vie, au-dela de sa condition de
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malade. De nombreux guides d'entretien sont disponibles, comme par exemple
ceux qui s'appuient sur lacronyme HEAADSSS

- Home/environnement familial et amical

- Education : scolarite, difficultés, projection dans l'avenir

- Activité extrascolaire, place des écrans

- Alimentation et repérage des troubles des conduites alimentaires
- Drogues, tabac, ivresses, cannabis

-+ Sexualite

- Suicide et ideations suicidaires

+ Sevices subis, recherche de violence physique, psychique, sexuelle, de
negligence, y compris dans la vie numerique.

Comme pour toute maladie chronique, il est essentiel en dehors de toute crise
d'organiser un temps d'annonce diagnostique différee. La drépanocytose, en
regle diagnostiquee a la naissance ou dans la petite enfance, fait en effet partie
integrante de la construction de lidentite de l'enfant. Il la considere comme l'une
de ses caractéristiques propres, ayant toujours vecu « avec ». Mais cette annonce
diagnostique difféerée, adaptée a l'age et au niveau de déeveloppement de l'adolescent,
représente pour lui une premiere étape vers lappropriation de son suivi et de son soin.
Progressivement, il constate qu'on s'adresse a lui et non plus a ses parents, on le voit
seuldurant un temps de la consultation. On accorde une place de plus en plus large a
ses questions (sur 'évolution, le pronostic..) mais on sait aussi les susciter, notamment
en ce qui concerne la sexualite, la fertilite, la transmission de la maladie.

Il nous est arrivé, confrontés a tel adolescent revenant frequemment pour des
crises douloureuses, de proposer un mode de prise en charge complementaire
sous forme de séjours programmes iteratifs de semaine. Hors de toute crise, ces
adolescents experimentaient un temps de repit dans une unite de medecine de
ladolescent, participaient a la vie de groupe, aux ateliers et animations, aux groupes
de parole, rencontraient les equipes soignantes, les medecins, avaient des entretiens
psychologiques et eventuellement pedopsychiatriques. Ces hospitalisations iteratives,
toutes les 6 a 8 semaines, réepétées 3 a 6 fois, ne devaient pas entraver le traitement
medicamenteux d'une eventuelle crise intercurrente, bien entendu, mais dans notre
expeérience, se traduisent par une diminution des sollicitations en urgence. Ces
hospitalisations prenaient aussi sens par la rencontre avec un regard bienveillant en
dehors d'une CVO, lexpérience de la séparation avec le milieu familial, le travail psycho-
educatif parallele avec le ou les parents. Il s'agit d'une proposition complémentaire
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au reste de la prise en charge, comme leducation théerapeutique du patient ou la
possibilite d'un sgjour en centre medicalise. En utilisant le lieu de soulagement habituel,
mais en déconnectant son recours de la CVO, certains adolescents semblent trouver
un beneéefice developpemental certain.

En conclusion, les jeunes suivis pour une drépanocytose se presentent bien souvent
comme des « ados » banaux aussi attachants et irritants que leurs pairs. Pourtant, la
maladie retentit profondéement sur leur construction identitaire. Bien que la majorité
d'entre eux traverse l'adolescence sans grande difficulté d'ajustement malgreé la
maladie, certains présentent des symptomes douloureux repetes dont l'organicite
est parfois remise en cause. Adossee a une solide connaissance des interactions
reciproques entre adolescence et maladie chronique, une approche biopsychosociale,
comme celle developpéee en medecine de ladolescent, aidera a dénouer des
situations a risque d'incompréhension ou de perte de confiance entre adolescents,
parents et professionnels. Malgre la maladie, on s'attachera a valoriser et promouvoir
les processus normaux developpementaux de ladolescence en les protegeant de
linfluence de la maladie. Loin de considerer ladolescence comme un obstacle au
suivi medical, elle sera integréee au soin comme une evolution positive.
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Dans les salles de platre des hopitaux pediatriques, hors urgence, les enfants
recoivent de multiples soins. Il peut s'agir d'ablations, de modifications, de confections
d'immobilisations diverses et variees, tant par leur localisation (coude, genou,
cheville, hanche, poignet.) que par les materiaux utilisés (platre, resine, attelles..)..
Ces soins sont parfois tres mal vecus par les enfants, qui les percoivent comme
douloureux. La litterature orthopedique a principalement analysée cette douleur
sous son angle technique. Si les soins en salle de platre sont douloureux, ce serait
ainsi surtout au moment de l'ablation, parce que les platres sont mal faits, que le
matériel utilise est use, de mauvaise qualitée, ou que la personne qui l'utilise y est
mal formeel1-6]. En effet, la scie a platre est un outil qui peut généerer abrasion ou
brulure thermiquel2,5,6]. De ce fait, la douleur en salle de platre est genéralement
analysee comme un elément exogene a la relation de soins, qui ne prend sa source
que dans les eléments techniques et matériels intrinseques au soin. Pourtant, une
grande partie de la litterature sur la douleur[7-9l, notamment chez l'enfant, souligne
le role de lanxiete lors des soins et du vecu douloureux, dans la douleur ressentie
par les patients.

Al'hopital Armand Trousseau (AP-HP), les platres sur fracture sont poses aux urgences
ou au bloc opératoire (par les urgentistes et/ou les chirurgiens orthopedistes). Ils
sont ensuite retires en salle de platre. Ce sont les kinésitherapeutes, parfois aides
des medecins de MPR et les chirurgiens orthopédistes, qui y réalisent les soins.
Devant les nombreuses manifestations aigués des enfants au moment du retrait des
platres (cris, pleurs, ...) qui pouvaient refléter a la fois de lanxieté et de la douleur,
NOUS NOUS sommes pose la question de 'évaluation de leur part respective dans ces
réactions. Nous avons cherché a analyser les differents elements qui participaient
a rendre ces soins mal vecus par les enfants. Il s'agissait de comprendre s'il fallait
améliorer la réalisation des soins eux-mémes ou plutot les élements de contexte du
soin. Faut-il ainsi mieux protéger la peau des patients, renouveler plus frequemment
le matériel d'ablation, en changer tout simplement, mieux former les equipes ?
Ou faut-il plutot améliorer le parcours de soin, limiter les temps d'attente, mieux
informer les patients et leurs parents sur les soins a venir, harmoniser le parcours de
differents intervenants (medecins, infirmieres, kinesitherapeutes..). Plus encore, nous
nous sommes demandé dans quelle mesure le déroulement des soins precédents
permettait d'expliquer les douleurs survenues en salle de platre.

Afin de répondre a ces questions, nous avons mis en place une étude observationnelle
avec un recueil de donnees formalise de 'ensemble des prises en charge survenues
en salle de platre pendant un période de quinze jours. Pour chacune d'entre elles,
nous avons enregistrée, au moment du soin, les elements relatifs au soin (soin
realise / type d'immobilisation / localisation de limmobilisation), les elements de
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contexte du soin (préesence des parents / nombre de soignants / temps d'attente /
duréee du soin / contention realisee par les soignants) et les elements de parcours
du patients (deroule des soins precedents / anxiéte de l'enfant). Parallelement le
niveau de douleur a ete enregistre en utilisant une echelle adaptée a chaque age :
FLACC, echelle des visages, echelle numeérique ou analogique. Les donneées ont
ete rassemblées et traitees statistiquement avec le logiciel R,

Les résultats montrent que les soins sont majoritairement non douloureux. Seuls 13 %
d'entre eux déepassent un niveau de 4/10. De plus, le niveau de douleur ressentie
par les enfants est fortement corréleé a ['utilisation de la scie a platre (les scores de
douleurs sont plus eleves lorsque la scie a éte utilisee), mais aussi au niveau de
contention applique pendant les soins (plus la contention a été forte plus les enfants
etaient douloureux, sans que l'on puisse déterminer ici le sens de la causalité), a
lanxiéte de l'enfant avant le soin (plus les enfants étaient anxieux et plus ils ont eu
mal), au mauvais déroulement des soins préecedents (plus les soins précedents se
sont mal déroulées et plus les enfants ont eu mal), a l'age des enfants (plus les enfants
etaient jeunes et plus ils ont eu mal). Une analyse plus précise indique cependant
que les elements les plus significatifs statistiquement sont ceux qui ont trait au
vecu douloureux du patient (soins douloureux anterieurs..) et a son apprehension
au moment de son arrivée en salle de platre. Ainsi, l'utilisation de la scie a platre
est statistiquement mieux corrélée a l'anxiéeté de l'enfant qu'a la douleur mesuree
pendant le soin. La douleur de l'enfant apparait comme un phénomene multifactoriel
mettant en jeu les perceptions de l'enfant, le parcours et l'environnement de soin,
en plus des dimensions purement techniques des prises en charge.

La douleur de l'enfant echappe donc en partie au soignant puisque, lorsque les
precedents soins se sont tres mal passes, il est tres difficile de parvenir a faire en
sorte que les soins présents se passent mieux, sans douleur. Afin de surmonter cette
difficulte, il serait possible de mettre en place une consultation dediée pour tous les
enfants dont les premiers soins se sont mal passes. Celle-ci fournirait un cadre et
des moyens plus a méme de rompre avec le vécu douloureux de l'enfant. De plus,
pour étre mieux prise en charge, la douleur de l'enfant en salle de platre doit aussi en
partie passer par une meilleure preparation aux soins. Dans cette optique, nous avons
realise une video mettant en scene deux jeunes patients. Celle-ci permet d'incarner
et d'expliquer avec des mots d'enfants les soins qui vont étre reéalisés. Le but est de
desamorcer la peur de ces patients et de leur permettre de comprendre et anticiper les
evenements qui vont se produire. La vidéo pourra étre disponible sur des plateformes
de streaming et visionneées avant la venue de l'enfant a 'hopital
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Depuis 1999 jexerce en tant que Kinesitherapeute a ['hopital d'enfants Armand Trousseau
(Paris 12) dans les services neonatalogie, gastro-enterologie et pneumologie pediatriques.

Tout au long de mon activite je nai eu de cesse de placer la prise en charge de la douleur
de lenfant au cceur de mes priorites et de ma pratique quotidienne et ai suivi et obtenu en
2010 le DIU sur la douleur de l'enfant : « La douleur de l'enfant en pratique quotidienne »,
Paris XlI, Kremlin-Bicétre.

Actuellement Rinésitherapeute referente au centre de la mucoviscidose de ['Hopital
Trousseau, j'accueille et realise des soins pour ces enfants qui necessitent des soins
recurrents. Ceci exige de notre part une vigilance particuliere pour ne pas generer de
douleur ni de peur.

A partir de mes observations dans les services et d'un parcours professionnel fait de
rencontres enrichissantes avec l'equipe de la douleur de ['Hopital Trousseau, l'idee m'est
venue dimaginer un dispositif permettant a tous les soignants de penser systematiquement
a lutilisation des moyens pour diminuer la douleur et lanxiete des enfants. Ce dispositif
devrait aussi étre facile et rapide d'acces. « Pikidou » était ne, restait a le peaufiner, le
fabriquer, le tester.

1/L'importance de la distraction

Selon Linternational Association for the Student of Pain (IASP) de Novembre 2020,
la définition officielle de la douleur est « une expérience sensorielle et émotionnelle
desagreable associee a, ou ressemblant a celle associee a, une lesion tissulaire reelle
ou potentielle ».

La Science nous apprend que la perception de la douleur est modulée par des
composantes cognitives et emotionnelles.

Le jeune enfant n'a pas de capacité de mise a distance, n'a pas la possibilite de
relativiser et n'a pas la notion du temps. Ces trois élements sont des facteurs qui
augmentent sa detresse. L'augmentation de cette détresse majore la perception
douloureuse.

Une mauvaise gestion de la douleur procedurale laisse des traces mnesiques chez
lenfant et influence les expériences douloureuses suivantes,
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Pour contrer cela nous disposons d'un outil « simple » : la distraction.

Les procedures medicales generent de la douleur et peuvent étre source d'anxiéete. La
perception de la douleur n'est pas un simple phénomene sensoriel, les composantes
cognitives et emotionnelles interviennent pour en moduler la perception. La capacitée
a mettre a distance, ou encore a « relativiser » la douleur n'‘est pas a la portée du jeune
enfant ce qui renforce sa détresse, qui elle-méme renforce sa perception douloureuse [1l.
L'influence de la détresse et de lanxiété est aujourd'hui prouvée dans la modulation de
la perception de la douleur [2]. On connait eégalement les consequences des experiences
negatives des soins. Une mauvaise gestion de la douleur procedurale laisse des traces
mnesiques chez l'enfant et influence les expéeriences douloureuses suivantes (3] ..
Ainsi il est incontournable dans l'éthique du soin de reconnaitre lanxiéte liee aux soins
et a la maladie [4] .. La distraction de l'enfant consiste a le rendre inattentif a ce qui
lui fait peur ou qui le géne en focalisant ses pensees sur ce qui lui plait, ce qui lui est
agreable, ludique ou captivant. La distraction de l'enfant lors d'une procedure médicale
vise a le dissocier de la realite du soin en investissant son univers d'enfant grace a des
sollicitations sensorielles concretes, variées, attrayantes et interactives [5] .. Il existe de
nombreux moyens de distraire lattention d'un soin. On peut citer par exemple l'utilisation
des bulles de savon [6] .. D'autres moyens simples peuvent étre efficaces comme
le suggére une modeste étude sur l'usage du kaléidoscope [7] .Les méethodes de
distraction ont en commun d'offrir une focalisation sensorielle (toucher, audition, vision)
qui vient faire concurrence a la perception nociceptive désagreable tout en transformant
lexpérience emotionnelle et cognitive de la personne. Lenfant devient acteur la ou il
pourrait se trouver démuni et passif face aux soins douloureux et anxiogenes.

Le jeune enfant (moins de 4 ans) a besoin qu'on laide a focaliser concretement son
attention, grace a des élements attractifs qui viennent soutenir l'interaction et les
echanges avec lui. La distraction réclame donc une anticipation. Il s'agit de disposer
d'objets et de jeux variés, colores, lumineux, attractifs qui captent puis soutiennent
son attention.. » [8]

Benedicte Lombart, extrait de « Realite virtuelle, pas d'ecran a la relation » Pediadol,
decembre 2019

Par cela la distraction s'apparente a l'hypnose.

2/Les objets de distraction : réalités des usages

A partir de toutes ces connaissances sur limportance de la distraction nous n‘avions
plus qu'a la mettre en place lors de nos soins.
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La transversalite du poste de kinesithérapeute m'a permis d'observer un certain nombre
de pratiques dans differents services : actuellement pour les soins nous utilisons divers
objets de distraction que nous avons, en tant que soignants, dans nos poches.

Le probleme est triple :

- peu pratique : nous avons tendance a vouloir avoir sur nous les moulins a vent,
les bulles de savons, les marionnettes de doigts, .des que nous voulons introduire
la distraction dans nos soins et nos poches sont trop petites pour tout cela..

- soignant-dépendant : le fait que ces objets soient dans les poches ne rend pas
visible la pratique pour les autres professionnels. Ainsi le professionnel sensibilisé
a la distraction aura tendance soit a avoir les poches bien remplies de ces petits
objets soit a savoir ou se trouve les mallettes de distraction de son service. Les
soignants non formés ou moins a laise avec la distraction ne voient pas forcement
comment un soin peut mieux se passer s'il n‘est pas présent dans la chambre du
patient a ce moment-la.

- peu hygiénique : méme si nous nettoyons les objets de distraction entre deux soins,
le fait de les remettre dans nos poches rend cette facon de faire peu compatible
avec les regles d'hygiene. Parfois des mallettes de distraction sont rangees dans les
postes de soins, ameéliorant l'hygiene mais moins visibles et moins faciles d'acces
lorsque le soignant n'est pas habitue au service.

Certains services ont fait lacquisition de tablettes video, trés utiles, mais necessitant
une tierce personne pour la tenir lors du soin.

3/Les apports du Pikidou

Pikidou est une tour de distraction en forme de cactus et reunissant en un seul objet
tous les outils de distraction necessaires au soin (bulles de savons, tablette, casque
audio, ...). Sa taille (1m60 de haut et 80 cm de large) le rendra visible de loin et
compatible avec le stockage de tout le materiel nécessaire.

Les enfants qui verront le cactus pourront linvestir plus facilement en choisissant
eux-méemes lobjet de distraction qui leur plait le plus. Les soignants, layant devant
les yeux auront une grande facilite a l'utiliser.

Le fait qu'il soit mobile permettra de ['utiliser aussi bien dans les postes de soins, de
consultation que dans les chambres, au lit du malade.
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C'est a mon sens un outil simple et efficace de distraction dans le soin en pediatrie.

Sl plait, et je n'en doute pas, nous pouvons imaginer que chaque service de pediatrie
possede son pikidou.

Le choix du cactus n'est pas anodin car rendre ludique et sympathique un objet qui
initialement pique est une belle allegorie.

Il sera roulant, lavable, et devra contenir un projecteur pour projeter des images au
plafond quand l'enfant est allongé. Dans son tronc, lobus de MEOPA trouvera sa place
ce qui facilitera l'utilisation de la distraction pendant ladministration du MEOPA.
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Les differents acteurs des soins pourront s'approprier le cactus de distraction et
lutiliser dans une pluralite de situations de travail. Larrivee du cactus de distraction
s'accompagnera d'un effet de nouveaute favorable a une reflexion sur la prise en
charge de la douleur.

Il peut étre utilise aussi bien a 'hopital gu'en ville (laboratoire d'analyses medicales
dentistes, pediatres, ..)
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Intérét des soignants : Intérét du patient :

Visible donc utilisé - Amélioration du soin

Pratique Visible donc investi par le patient

Soins se passant mieux =

satisfaction

Mobile :

Le patient va a lui et il

va au patient

Public : R
Colt:
Tous patients pédiatriques (de 0 a
I'adolescence) nécessitant de la Ne nécessite pas un gros investissement : une structure
distraction pour les soins. résine, une tablette, un casque, un vidéoprojecteur et
quelques objets de distraction.

Le dossier « Pikidou » a ete depose en Decembre 2020 au Challenge innovation
APHP/Lallianse.

Ila éte lauréat de ce challenge en février 2021 avec une recompense de 23 500 euros.

Lallianse est une association en lien avec APHP qui soutient les projets d'innovation
de TAPHP et fournit les moyens logistiques et matériels nécessaires a la concretisation
de ces projets et ce, en vue d'une diffusion eventuelle dans le secteur prive (Licence,
brevet, recherches, commercialisation, ..).

Le département recherche et innovation de lAPHP s'est charge de la partie brevet au
niveau de l'INPI (Institut national de la propriete industrielle) et doit nous aider pour

valoriser linnovation par une recherche scientifique a définir.

Actuellement nous en sommes au prototypage.
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La societe de prototypage présente différentes versions du projet et s'occupe des
differentes procedures pour les agrements au niveau hygiene et sécurite.

Pikidou, avec ses aspects ludique et pratique me semble promis a un bel avenir en
etant present dans les postes de soins des services pediatriques mais egalement
en ville (laboratoires d'analyses medicales, pedodontistes, ..). Il devrait permettre de
faciliter l'utilisation de la distraction par tous par sa simple présence dans le poste de
soin et par son role fedeérateur dans 'homogéneéisation des pratiques.
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La BOBOBOX est un « outil maison >, concu pour la distraction lors des soins, afin
de participer et daméeliorer la lutte contre la douleur chez 'enfant en tenant compte
des besoins spécifiques de la population d'enfants hospitalisés dans l'établissement.
Lidee, sa creation, sa dynamique se sont inscrites dans l'evolution des connaissances
des professionnels a ce sujet et dans l'histoire et les pratiques de ['‘établissement.

Notre présentation n'a pas pour objectif de démontrer l'intérét de la distraction dans
ce champ de la prise en charge de la douleur, champ deja explore par toutes les
recherches connues et transmises par PEDIADOL.

Cette présentation a pour objet d'exposer comment cet outil, de sa conception a
son utilisation dans ce lieu particulier de soins qu'est un SSR (Soins de Suite et de
Réadapation) accueillant de tres jeunes enfants, peut semparer du soignant pour faire
evoluer ses pratiques a un moment donné de son histoire avec ses propres forces, en
tenant compte de la nature de sa geographie institutionnelle (petite equipe dans laquelle
tout le monde se connait, petit périmetre architectural, croisement potentiel possible
rapide et facile des professionnels, y compris des professionnels administratifs, ...

Le CRMTP est un établissement hospitalier pédiatrique de Soins de Suite et
de Réadaptation (SSR), pour des enfants agés de 0 a 6 ans, spécialisé dans les

affections de U'appareil lLocomoteur et du systéme nerveux. Il est associ¢ a la prise
en charge en cancérologie.

Les patients sont des enfants porteurs de Handicaps moteurs congenitaux ou
acquis, isolés ou associes a une déficience organique, hospitalises pendant une
etape thérapeutique méedicale ou chirurgicale. Les troubles neuro-moteurs peuvent
étre associes a des troubles neurodéveloppementaux. Certains enfants hospitalisés
peuvent relever des services de la Protection de 'Enfance.

Les enfants sont admis pour une duree déefinie pour un programme de réeducation
fonctionnelle. Ils peuvent benéficier de reeducation et readaptation au long cours et/
ou de reeducation post opératoire. Les modes d'hospitalisation (agrement SSR pour 17
lits d'HC et 28 places d'HDJ) sont adaptes au cas par cas selon le projet thérapeutique.

Le CRMTP a une longue histoire, en lien avec celle de l'éevolution de la grande histoire
de la pediatrie en France. L'etablissement a eté cree en 1960, a linitiative du Pr. Robert
Debre, pour la prise en charge réeducative de nourrissons atteints de poliomyelite. Il
est rattachée depuis 2012 a la Fondation Ellen Poidatz.
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A limage de la configuration professionnelle du CRMTP, l'équipe du CLUD, créé en
2005, est pluridisciplinaire, incluant infirmieres, auxiliaires de puériculture, reeducateurs,
educatrices, cadres, medecins (MPR et pedopsychiatre).

L'état des lieux quant a la prise en charge de la douleur est celui de nombreuses
equipes de l'époque. Si l'equipe a toujours était tres attentive au confort de l'enfant
et sensible a la lutte contre la douleur, les moyens utilisés étaient désordonnés, pas
toujours efficaces et pas evalués. Pour le méme enfant, il n'y avait pas forcément trace
de ce qui lui convenait.

Le soin technique était priorisé au nom de son urgence et de « sa noblesse » sur la
necessite de ['organisation des soins.

- Parexemple, lablation d'un platre pouvait étre non-programmee, dans « lurgence
immediate », selon lemploi du temps du médecin. Au détour d'un couloir, le médecin
demandait de le faire mais pas forcement en fonction de la disponibilitée de l'equipe
de reeducation ou infirmiere, et surtout sans que l'enfant y soit prépare.

- La prise de sang reguliere, était faite sans creme anesthésiante : « parce que
cela a éte toujours ainsi » (propos de la personne qui venait faire les prelevements)
« Madame, je pique tres bien depuis 20 ans.. dailleurs c'est d'autant mieux quand
les parents ne sont pas la, par ce que vous savez bien .. », A lissue du déeplatrage ou
de la prise de sang, l'enfant était eépuisée par les pleurs et la peur exprimee. Epuises
par « lobligation » d'une contention et le bruit, les soignants etaient surtout envahis
par des sentiments d'insatisfaction, d'impuissance, et d'échec. A noter aussi que
paradoxalement compte tenu de leur fonction, les infirmiéres refusaient « pour ne
pas étre les mechantes », de faire les prises de sang et « le labo » venait donc lui-
méme, a n'importe quelle heure, méme quand les enfants dormaient ou mangeaient.

Bien évidemment, des aménagements se faisaient au cas par cas, selon la bonne et
grande volonte de chacun mais rien n'était satisfaisant, car non anticipe. Si larme ultime
de lEvenement Indésirable etait brandi, voire redige, et dument note et traité, des conflits
parfois violents éclataient entre professionnels considéeres comme « maltraitants » et
professionnels considéeres comme « poétes utopistes ». Et lEnfant continuait a hurler
la fois suivante ...

La premedication avant les actes douloureux et/ou potentiellement douloureux éetait
systématique, pas toujours efficace mais cependant renouvelee.

A noter aussi que la plupart des soins du quotidien se font sans les parents, méme
siils en sont prevenus systematiquement et invités a y participer. Le CRMTP est un
lieu de soins et de vie.
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La priorité du CLUD a ete d'abord de protocoliser la reconnaissance de la douleur
avec une utilisation systematique d'echelle, les differentes modalités de prise en
charge meédicamenteuses, l'utilisation du MEOPA.

Tout au long de cette construction qui touche aux changements de pratique, les
enjeux ont eté de repondre aux besoins reels de l'enfant par les observations
réalisees et partagées, et non pas d'appliquer a l'aveugle des recommandations
genérales sans les eprouver a laune de la singularité de chacun.Nos pratiques ont
du étre remises en question et réflechies pour remettre l'enfant au centre du soin,
et non plus privilegier notre organisation aux depens de la qualité du soin donne,
en toute bonne foi.

Il fallait tenir compte aussi des mecanismes humains de défense, de projections
inhérentes a tout groupe humain, y compris celui des professionnels de sante, méme
quand ils sont particulierement attentifs au bien-étre de l'enfant, ce qui est le cas dans
'histoire et lame du CRMTP.

Compte tenu de leur age et des troubles que certains enfants présentent, lexpression
de la douleur est surtout comportementale. Méme si les indications de 'échelle
EVENDOL ne sont pas rigoureusement celles preconisees, compte tenu de nos
pratiques et de la population d'enfants accueillis, nous avons choisi d'en faire 'échelle
d'évaluation de reference la plus utilisee au CRMTP. La FLACC Modifiee, EDIN ou
SAN SALVADOUR peuvent étre aussi utilisees, moins frequemment. A noter que si
les parents sont peu presents lors des soins courants, ils en sont avertis et ils ont la
possibilité de venir. D'autre part il est privilegié que ce soit un professionnel connu de
lenfant qui laccompagne dans le soin qui doit lui étre fait.

Chague membre du CLUD a un engagement volontaire, contractualise de « réferent
douleurs » au CRMTP. Dans cette perspective, le plan de formation a prévu que chaque
annee, un nombre important de ses membres, voire d'autres professionnels, puissent
participer aux ateliers de PEDIADOL. Au retour de cette formation annuelle, un theme
est choisi par le groupe, pour lannée suivante, pour ameliorer prioritairement une de
nos pratiques au regard de ce qui a été entendu.

C'est ainsi qu'en 2017, lequipe du CLUD a transmis a lensemble des professionnels,
ses connaissances sur 'Hypnoanalgesie et a souhaite creer un « outil maison de
distraction », adaptée a la population des enfants du CRMTP. Nous ne reviendrons pas
ici sur les differentes données scientifiques qui ont prouve lintérét de la distraction
dans la prévention de la douleur liee aux soins.
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ET c’est ainsi que l'idée de LA BOBOBOX est venue, Sa conception a germe de
limagination collective et interdisciplinaire, en incluant toutes les competences
professionnelles. Elle a fait son « apparition protocolisée », en 2018.

La BOBOBOX a deux grands OBJECTIFS :

- Distraire l'enfant afin de réduire la douleur et son anxiéte

- Potentialiser l'effet des médicaments.

Ses INDICATIONS : pour un premier acte ou des gestes répétitifs
- Tout acte de soins prevu
- Tout acte pouvant genéerer de lanxiete (quiil soit potentiellement douloureux, ou pas)

- Apparition d'une douleur aigué ou chronique,

La BOBOBOX, est postée en evidence, dans la piece qui sert de bureau medical et de
soins infirmiers au RDC (niveau Hospitalisation Complete), avec le matériel technique :
chariot de soins, échographe pour les Bilans Uro Dynamiques (BUD), etc..

Elle est sur roulette, ce qui permet de pouvoir la déplacer facilement, au lit du patient
ou autre lieu de soin.

Colonne verticale, ou il est affiché : BOBOBOX, Boite a disposition pour les soins qui
peuvent étre douloureux et/ou angoissants pour l'enfant.

LE PROTOCOLE de 2018 a 2021 a été le suivant :
Avant chaque utilisation :

Renseigner la fiche d'organisation avant le soin . nom de l'enfant, heure du soin, type
de soins, lieu, professionnel dedié au soin, professionnel dedié a la distraction. Lidee
etant de pouvoir programmer le soin a deux pour une prise en charge optimale : une
« technicienne » et une personne centrée sur l'enfant pour le distraire et le soutenir.
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Elle est composee de 5 tiroirs .

Tiroir 1 : Jeux sensoriels
(VAKOQG)

Tiroir 2 : Les instruments
de musique, classeur de
chansons, pictogrammes,
porte clé chanson, boite a
musique

Tiroir 3. Livres, marionnettes

Tiroir 4 : Voitures, animaux

Tiroir 5 : Dinette, poupees et
leurs accessoires

Apres chaque utilisation :

Renseigner la fiche de tracabilité de l'utilisation de la BOBOBOX : date, nom utilisateur,
nom de l'enfant, type de soins, traitement antalgique associé ou pas, score Evendol
avant, pendant, apres le soin

Décrire succinctement et tracer sur le dossier Patient le deroulement du soin et linteréet
OU non porté aux jeux proposés. Ecrire tout élément utile pour lorganisation et le
déroulement du soin suivant pour cet enfant.
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L'analyse de ces fiches montre une utilisation systématique de la BOBOBOX pour les
prises de sang, les pansements, les changements de sonde a demeure. Elle est utilisee
frequemment pour les injections de toxines. Une utilisation ponctuelle est proposeée pour
les BUD et les ablations de platres. Lorsque le soin nécessite du Meopa ( cf protocole
specifique) la BOBOBOX est utilisée systematiquement.

Lanalyse de la fiche d'organisation a eté peu renseignee alors que lobservation des
pratiques nous montre bien que les soins a deux sont devenus la regle. Ce paradoxe nous
ainterroges : le message a-t-il suffit ? la volonte associee de lensemble de lequipe a exiger
systematiquement son organisation a-t-elle leve les résistances ? la sensibilisation et les
échanges entre equipe médicale et le reste des professionnels dans cette période ont
-ils leve les resistances aux changements ? et surtout créé un esprit ouvert a lécoute du
bien-étre de lenfant ? ou est-ce le tout associe : quand la temporalité de chacun et de tous
saligne en méeme temps..

Nous sommes en train d'élaborer une nouvelle fiche d'utilisation, qui regroupera les
deux aspects. Nous n‘abandonnons surtout pas de tracer la notion de SOIN a 2 en cette
période de changement de professionnels et de péenurie chronique de personnel.

L'utilisation de la BOBOBOX est a la portée de tous. Elle joue un réle primordial
dans la prise en charge de la douleur.

La protocolisation de l'utilisation de la BOBOBOX a permis d'integrer a la pratique du
soin la vigilance quant a la prévention de la douleur et de lanxiété associee.

Le soin a 2 est devenu un incontournable de la pratique.

La protocolisation de ['utilisation de la BOBOBOX a permis de definir lurgent de ce qui
ne l'était pas, d'introduire la notion d'une programmation incontournable du soin, a priori
non urgent dans un lieu ou le soin vital est exceptionnel.

Elle a permis d'integrer le soin dans un continuum de la vie de l'enfant, et non pas comme
un moment a part, detaché du quotidien, alors que ces enfants pour la plupart auront
des soins repétitifs et necessaires a vie. Les kinés par exemple, utilisent souvent pour
lappareillage un objet choisi par lenfant pour aller de l'unité de vie vers la salle de soins :
doudou ou autre que le reéducateur utilisera pour le distraire. L'utilisation de la BOBOBOX
pendant le soin viendra compléter les possibilités de distraction pendant le soin. La
tablette ou le telephone peuvent étre souvent pris (ou proposes) en premiere intention
pour certains plus grands, mais posent la question de la deconnexion relationnelle, qui
est un sujet actuellement activement debattu institutionnellement..
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L'utilisation de la BOBOBOX est aussi un bénefice pour le soignant, lui permettant de
ne pas dissocier pour un méme soin, technicité et habilete relationnelle. Ceci remet au
coeur du soin une attention bienveillante et une sollicitude personnalisee.

La construction de cet outila permis une mise en commun des compétences professionnelles
pour une realisation transdisciplinaire, mettant en lumiéere une volonté commune de réflexion
concrete sur les valeurs du soin et de sa pratique, en particulier ethique.

Cette déemarche dailleurs nous a amené a construire d'autres outils, a améliorer
lenvironnement des salles de soins... La BOBOBOX a fait des petits :

L'Hopital des Poupées, ou comment l'enfant peut appréhender ses soins. Concues
en 2019, des boites mises a disposition dans les unités ont rassemblé tout le matériel
utilisé pour les soins au CRMTP : diverses sondes, stethoscopes, platres, bottes, corset,
compresses, mini bombe MEOPA.. des poupées sexuees. Ces boites peuvent étre
proposees pour un groupe d'enfants qui va jouer avec les poupeées, ses pairs et les
professionnelles, dans des jeux de découverte, d'imitation, etc.. Il permet a lenfant de
s'exprimer sur son handicap au quotidien. Lapproche des soins par le jeu permet de
mieux apprehender laccompagnement individualise nécessaire a chaque enfant. Cet outil
permet aussi d'expliquer en individuel aux enfants, ainsi qu'aux parents, les soins qu'ils
ont ou vont avoir. Une anticipation sur ce qui va arriver permet de diminuer lanxiéte face
a linconnu. ILest prévu de lutiliser dans certains programmes d'éducation therapeutique.

Une affichette MALOUPAS destinée aux professionnels, est en cours de realisation,
pour rappeler les bonnes pratiques quant aux échelles. Une affichette MALOUPAS
destinée aux parents est aussi en cours de réalisation pour inclure les parents dans
cette information sur le statut douloureux de leur enfant.

La décoration de salle de platre, en cours, a été pensée avec des dessins permettant a
chacun, enfant, parents et soignants d'inventer une histoire, support de distraction dans
un univers enfantin. Le plafond au-dessus de la table d'examen est dessiné, permettant
a lenfant d'avoir son regard arrété par une figuration gaie et propice a imaginer une
histoire. Le theme choisi a été celui du cirque.

EN CONCLUSION : nous voyons bien que la BOBOBOX s'est concue a partir d'une
amelioration des connaissances par la formation au sujet de la lutte contre la douleur
en tenant compte de l'état des lieux de 'établissement en la matiere et de son état
d'esprit en géneral.

Cet etat des lieux s'est appuye sur des fondamentaux preexistants dans '‘établissement :
la prise en compte globale du developpement que ce soit physique et psychique, et
une philosophie de soins basee sur le bien-étre de l'enfant et son confort.
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L'observation de l'enfant par l'utilisation des echelles a introduit une rigueur qui permet a
lenfant d'étre le véritable acteur de ses soins, et aux soignants de proposer une reponse
adaptée au vécu réel de l'enfant pendant ses soins.

La distraction pendant les soins, incarnee dans letablissement par lutilisation de la
BOBOBOX s'est imposeée a part entiere dans le déroulement du soin, associant et incluant
au soin technique, le soin relationnel. Elle a participé a organiser durablement le soin.

Mais la routine peut faire oublier la reflexion, en particulier l'éthique de la pratique du
soin. Le cadre institutionnel doit veiller a proposer des repéeres qui seront des tuteurs de
reflexions pour des valeurs a partager. Rien n‘est definitivement acquis : perséverer dans
nos vigilances et nos exigences est un souci du quotidien. Actualiser nos connaissances
dans ce domaine permet de nourrir cette reflexion.

Si la lutte contre la douleur est une obligation legale (partie fondamentale de la
certification HAS), la volonte et la préoccupation institutionnelle au CRMTP sont concretes
pour proposer un cadre sur lequel peuvent sappuyer et se regenerer les valeurs du
soin : Projet medical, plan de formation, reconnaissance de l'engagement des referents
CLUD, distribution des echelles EVENDOL aux nouveaux, etc..

Les réalisations concretes comme la BOBOBOX permettent d'induire et/ou
de rappeler des fondamentaux dans la pratique quotidienne.

La dynamique de sa création et de sa réalisation s’inscrit dans une
philosophie de soins qui participe a organiser de maniére incontournable
la vie institutionnelle. Elle soutient et alimente une philosophie de nos
pratiques en la rendant concréte et vivante.

Dans la pratique quotidienne d’un soin individualisé, basé sur l'observation
de U'enfant, la BOBOBOX participe a concrétiser:

« la volonté institutionnelle d'une démarche de prise en charge globale
autour de U'enfant et de sa famille,

- associée a '« ambiance humanisante>» du quotidien collectif, ou la
haute technicité est fondamentale et essentielle,

* inscrivant le soin relationnel comme un corollaire incontournable,
respectant les valeurs éthiques des pratiques professionnelles, et la
promotion de la bientraitance pour U'enfant, sa famille et les soignants.
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Dr J. Malek, Dr B. Tourniaire
Centre de la douleur et de la migraine de l'enfant, Hopital Trousseau,
APHP Paris

Merci a tous les participants ayant realisé du contenu disponible sur le site,
aux membres de la COMPEDIA (commission pédiatrique) de la SFETD (Sociéte

Francaise d'Etude et de Traitement de la Douleur).
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DOLOMIO : UN NOUVEAU SITE INTERNET SUR LA
MIGRAINE ET LA DOULEUR CHRONIQUE DE LENFANT ET
DE LADOLESCENT-E A DESTINATION DES PATIENT-E'S, DE
LEURS FAMILLES ET DE LEUR SOIGNANT-E'S

Constat de départ :

Les douleurs répétees et chroniques de l'enfant sont frequentes et restent
insuffisamment connues. Les migraines concernent 5 a 15% des enfants et adolescents
en population géenérale, les céphalées de tension sont trés fréquentes, ainsi que
les douleurs abdominales récurrentes, les douleurs musculosquelettiques..Au total
les études montrent que 25% des enfants/adolescents presentent des douleurs
récurrentes ou chroniques. Méme si plus d'etudes epidémiologiques doivent encore
étre réalisees, il est estimé actuellement que 2 a 4% des enfants/adolescents auraient
besoin de soins specifiques tant ces douleurs sont importantes et prennent de la
place dans leur vie. Cela pourrait donc concerner 300 000 a 600 000 enfants en
France. Il s'agit donc d'un vrai probleme de santé publique. Le retentissement sur la
santé, la scolarité, lavenir de l'enfant, la vie familiale sont importants ainsi que le cout.
Des moyens doivent étre mis en place pour éviter au plus vite la chronicisation des
douleurs.

Pourtant les douleurs chroniques sont peu enseignees aux professionnels et les
familles disposent de peu d'informations. Or les explications font partie integrante
des soins et favorisent lamélioration. Les intrications complexes entre les eléments
emotionnels et la douleur, les circuits complexes intracerebraux, les moyens de lutte
contre ces douleurs, doivent faire l'objet d'informations aux soignants et aux personnes
concernees.

Actuellement, des informations validées, fiables et faciles a comprendre sur ce
sujet sont difficiles a trouver. Elles sont eparses sur differents sites ou documents et
manquent souvent de references, les rendant suspectes aux lecteurs, en particulier
non professionnels ou non spécialisés. D'autres fois, des données erronees circulent,
parfois inquiétantes pour les familles.

Ce constat du manque d'un site regroupant des donnees claires et validées sur les
cephalées/migraines et les douleurs chroniques de l'enfant, nous a fait nous mettre
au travail dans ce but.
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Notre equipe avait déja réalisé en 2007 un site dedie a la migraine de l'enfant (www.
migraine-enfant.org) qui reste en partie d'actualité mais sa structure ne permet pas la
mise a jour des donnees. Les professionnels de notre service, en partie membres du
groupe d'experts Pediadol contribuent aussi a ce titre a l'actualisation reguliere du site
www.pediadol.org. Celui-ci est destine principalement aux professionnels de santée et
traite plus particulierement de la douleur aigué, de la douleur lors des soins, méme
si les douleurs prolongees y trouvent leur part.

Forts de ces expéeriences, nous avons imaginé un nouveau site dedié aux douleurs
chroniques de l'enfant a lusage des professionnels mais aussi des familles.

Méthode:

Nous avons reuni un groupe pluri-professionnel (medecins, psychologues, infirmier-e:s)
d'expert-e's de la douleur de l'enfant pour préciser l'existant, les domaines restant a
exploiter, déterminer les objectifs, rassembler les contenus déja disponibles et créer
de nouveaux contenus. Plusieurs reunions ont eté necessaires ainsi que des temps
d'enquétes aupres des professionnels de sante et des familles pour connaitre leurs
besoins.

La Fondation APICIL a soutenu notre projet et permis sa realisation avec la creation
du site et de son contenu visuel.

Deux grandes rubriques ont été determinees : une pour les cephalees et migraines,
et une pour les autres douleurs chroniques. Les professionnels et les familles peuvent
acceder au site par des onglets différents, permettant a chacun daller plus directement
sur la partie de son choix. Mais 'ensemble du site est disponible pour tous, persuades
que nous sommes de linterét d'une méme base d'information pour soignants et
patients/familles. Les soignants apprendront de la partie famille et vice versa. Une
partie du contenu est identique.

Pour les professionnels, la cible principale concerne les soignants de soins primaires
(medecin et pediatre traitant, infirmieres, sante scolaire, psychologues..) et non les
experts de la douleur, mais nous esperons qu'ils pourront y puiser des ressources
intéressantes pour eux et leurs patients.
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Résultats :

Dolomio (www.dolomio.org.) regroupe des contenus varies qui existaient déeja mais
etaient disperses, des articles originaux redigés pour le site, des rubriques specifiques
(cephalees/migraines, douleurs abdominales chroniques, douleurs musculo-
squelettiques, SDRC1, douleurs neuropathiques ..), des reperes sur le parcours de
soin, des donnéees validees sur les approches thérapeutiques, ainsi qu'une section
de témoignages.

Ainsi des extraits de documents et livrets d'informations sont disponibles sur Dolomio
ainsi que les indications pour se procurer ces ouvrages sur les cephalees, les douleurs
musculosquelettiques chroniques ou l'algodystrophie. Des videos d'information sur la
douleur chronique et lalgodystrophie pourront étre facilement visualisées directement
par les familles ou en consultation en présence du medecin et étre un support aux
echanges.

Le site sera enrichi regulierement. Son objectif n‘est pas d'étre exhaustif mais au
contraire de sélectionner des données simples, accessibles a tous et utiles au quotidien.

Il a obtenu le soutien des societées savantes | SFP (Societe Francaise de Pediatrie),
SFETD (Societe Francaise d'Etude et de Traitement de la Douleur), PEDIADOL, et
benéeficie du soutien amical de l'association Sparadrap qui diffuse de nombreux
documents a destination des familles et soignants (www.sparadrap.org).

ILa ete illustré magnifiqguement par le collectif Poil de Chameau qui a su comprendre
et représenter les douleurs abordées dans le site.

Conclusion:

La douleur chronique pediatrique est déstabilisante pour la personne concernée
mais aussi son entourage familial et medical. La création d'un site internet dediée en
langue francaise permet de combler un manque sur laccés a une information claire et
validée, aux explications sur la douleur chronique, ses causes et ses thérapeutiques,
et de mieux adresser les personnes concernees en consultation douleur chronique
pediatrique. Son caractére collaboratif, sa capacité d'inclure de nouveaux contenus au
cours du temps, a pour vocation de répondre au plus pres aux attentes des patient-es,
des familles et des soignant-e-s.
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Ce site a pour vocation d'évoluer et sera enrichi au fur et a mesure des progres de
la médecine et des publications scientifiques et d'ouvrages d'informations, ainsi que

de vos temoignages. Vous souhaitez nous contacter, nous faire part d'une nouveaute
dans ce domaine ?

Ecrivez-nous a contact@dolomio.org

e [ OM

Douleur chronigue et migraine
de |'enfant et de I'adolescent:e

Un site réalisé par des professionnel-le-s de la douleur de I'enfant, pour
les patient-e's, leurs familles et leurs soignant-e-s
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