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Introduction générale

1. Contexte et objectifs generaux de I’étude

Le ministére de la Santé a mis en place un plan de lutte contre la douleur (1998-2000, renouvelé
2002-2005), articulé autour de plusieurs objectifs :

> Mieux informer les usagers sur la question de la douleur, pour les aider a formaliser leurs
demandes de soulagement

> Mieux informer et former les professionnels de santé, notamment sur les moyens d'évaluer et
de limiter les douleurs inhérentes aux soins

> Mettre en place au sein de chaque structure de santé un programme de prise en charge de la

douleur

La douleur de I'enfant provoquée par les soins fait partie des thématiques prioritaires, en raison
de:

> La difficulté a reconnaitre la réalité de la douleur chez I'enfant
> La crainte d'utiliser des médicaments

> L'utilisation insuffisante des outils d'évaluation

> L'hétérogénéité des pratiques des professionnels en la matiére

Souhaitant disposer d'informations sur la prise en charge de la douleur dans des lieux de soins
ambulatoires, le Ministere a demandé une étude qualitative lui permettant de mieux connaitre et
comprendre :

> Les mécanismes en jeu dans les interactions entre l'enfant patient / le proche
accompagnant / le praticien

> Les facteurs facilitant et limitant la prise en charge de la douleur

2. Méthodologie de I’étude

Une méthodologie qualitative reposant sur une série d’études de cas avec, pour chaque cas, 2 ou
3 entretiens individuels en face a face, afin de pouvoir croiser les regards, et d’analyser les
interactions dans le « trio » :

1) I'enfant (lorsque celui-ci était en &ge de verbaliser suffisamment, soit & partir de 4 ans)

2) son accompagnant (en I’occurrence toujours le pére ou la mére de I’enfant)

3) le professionnel de santé qui lui a prodigué les soins



Par-dela I’angle monographique des cas étudiés, le questionnement s’élargissait aussi a des
thématiques plus globales (représentations de la douleur, en général et selon les ages de I’enfant,
perceptions de sa prise en charge actuelle, attentes dans ce domaine...)

20 études de cas ont été réalisées, répartis :

> Selon différentes tranches d'ages de I'enfant : moins de 4 ans / 4-6 ans / 7-11 ans / 12-
15 ans

> Pour moitié garcons, et pour moitié filles

> Selon différents types de praticiens et types de soins : généralistes (vaccination, retrait

de pansement/points de suture), pédiatres (vaccination, otite), kinésithérapeutes (rééducation),
laboratoire d'analyse (prélévement sanguin)

Soulignons ici gue le champ d’étude a été spécifiquement restreint a des cas de douleur aigiie, non
chronigue, non persistante.

> Pour les familles : selon les milieux sociaux, et I'habitat (Paris / petite et grande
couronnes)
> Pour les praticiens: selon leur ancienneté: formés avant ou aprés 1995, et la

localisation des cabinets (Paris, petite et grande couronne)

Page suivante : un tableau détaillé de la répartition des entretiens et des cas de soins investigués.



Généralistes

Pédiatres

Kinés

Laboratoires

Vaccination : 2 cas

Vaccination : 4 cas

ROR, DTP, contréle BCG, Inforix, Priorix...

5 cas

3 cas de scoliose,
1 cas de pieds varius
1 cas de neuro-algo-dystrophie

Prises de sang : 5 cas

Dont 2 cas de prises de sang
répétées

Otite : 2 cas

Traitement désensibilisation :
cas

1

Pansement : 1 cas
(syndactylie)

Moins de 4 ans : 1 cas
4-6 ans : 2 cas
7-11ans: 1 cas
12-15ans : 1 cas

Moins de “ ans : 2 cas
4-6 ans : 2 cas
7-11 ans: 1 cas

Moins de 5 ans : 1 cas

7-11 ans : 2 cas
12-15ans: 2 cas

Moins de 4 ans : 1 cas

7-11 ans : 2 cas
12-15ans : 2 cas

Par ailleurs répartis, pour les patients : entre garcons et filles, de différents milieux sociaux,

Pour les praticiens : entre Paris, petite et grande couronne, et par ancienneté (formés avant/aprés 95)




Syntheése des principaux résultats

L’enquéte enregistre une forme de consensus positif global — tant chez les parents que chez les
praticiens — sur I’évolution dans la prise en charge de la douleur, en général et particulierement
pour ce qui concerne les enfants. Personne ne conteste la validité de cette préoccupation, et tous
saluent les progres réalisés ces derniéres années dans ce domaine, méme si les réalités « de terrain »
demeurent tres contrastées.

Mais, pour le type de douleurs concernées par I’étude (douleurs liées aux soins, non chroniques,
non persistantes) les points de vue et les pratiques divergent fortement, avec — schématiquement -
deux profils / deux « idéologies » qui s’opposent :

e Des parents et des praticiens « Réservés », qui considérent ces douleurs comme trés
admissibles parce que :

> Elles sont bréves, éphémeéres, et négligeables en regard des bénéfices apportés par les soins

» Elles comportent une « part psychologique » anticipatrice, volontiers isolée de la « part
physiologique » (plus de peur que de mal = pas de douleur)

> Eventuellement, elles auraient aussi une fonction d’apprentissage / d’apprivoisement
nécessaire de la douleur

Pour eux : les vaccins et les prises de sang notamment sont typiquement des petites douleurs
qui ne requierent pas plus de prévention ou d’attention...

e Des parents et des praticiens « Sensibilisés », qui considérent ces douleurs comme pas moins
admissibles que d’autres douleurs, et ce dans une approche globalisante :

» Ladouleur est un tout « physio-psychologique » a traiter comme tel
» Chez I’enfant, Il n’y a pas de petite douleur qui ne doive étre prise en compte

» La prévention de ces douleurs serait profitable a moyen et long terme, pour construire un
rapport plus serein aux soins et aux praticiens

Pour eux : toute douleur doit étre éradiquée, quel que soit son niveau, et quel que soit le soin

Le déni ou la sous-évaluation de la douleur lors des soins concerne potentiellement toutes les
tranches d’ages :

» Les lers &ges : parce qu'ils ne parlent pas
» Les 3/4 - 6/7 ans : parce qu'ils sont réputés "rebelles aux soins", et trop extrémes dans leur
expression de la douleur

> Les 7/8 - 10/12 ans : parce qu'ils commencent a intérioriser leur douleur

> Les 12 -15 ans : parce qu'on amalgame facilement leur ressenti de la douleur et les problémes
psychologiques de la (pré-)adolescence (ils « somatisent »)



Sur ce type de douleurs, a tous les ages, le discours de I’enfant peut ne pas étre entendu :

» Soit parce qu’il n’est pas audible (douleur sous-exprimée / intériorisée)
> Soit parce qu’il est jugé a priori excessif / emphatique
» Soit parce que I’entourage I’assimile a I’expression d’un malaise plus général

Les entretiens confirment bien I’hétérogénéité des pratiques antalgiques dans le domaine de
soins concerné, avec :

> Un usage apparemment trés rare des échelles d’évaluation (dont le principe est pourtant connu
de tous les praticiens interrogés) : la douleur s’évalue encore trés largement « au feeling »

> De trés fortes différences - entre « Réservés » et « Sensibilisés » - dans I’accompagnement
psychologique de I’enfant avant, pendant et apres les soins dispensés :

- la ou certains ont le souci majeur de détendre et rassurer I’enfant, en prenant le temps
nécessaire, en I’informant, en le faisant participer

- d’autres agissent avec une certaine froideur fonctionnelle, une attitude plus
expéditive et plus ferme, revendiquée comme bénéficiaire pour I’enfant lui-méme

> Une absence de régles communes dans le recours aux différents paliers d’antalgiques, et des
résistances fréquentes a recourir aux antalgiques de palier 3, (et méme 2) parce qu’ils sont
mal connus, aussi parce qu’ils « inquiétent les parents »

> Des avis trés partagés et contradictoires sur les patchs / cremes anesthésiantes ; de nombreux
praticiens ne sont pas convaincus de leur pertinence

Pour la moitié des cas étudiés, on enregistre de grandes divergences d’appréciation de la douleur
ressentie par I’enfant lors des soins dispensés. Ces divergences se traduisent par un chiffrage du
niveau de douleur tres différent :

> entre le parent d’une part, et le soignant d’autre part (niveau de douleur estimé élevé par I’un /
faible ou nul par I’autre), confirmant les ambiguités dans la définition de la douleur, de ce
qui est légitimement considérable comme étant de la « douleur »

> ou bien entre I’enfant d’une part, et le soignant ou le parent d’autre part, confirmant
I’existence d’un biais subjectif dans I’approche adulte de la douleur ressentie par les
enfants

La configuration triangulaire de la situation de soin (trio soignant / enfant / parent accompagnant)
est propre a compliquer la question de la prise en charge, en raison des interactions qu’elle peut
générer, avec :

> trois couples relationnels : < le soignant et le parent >, < I’enfant et le soignant >, <
I’enfant et le parent >

> deux poles d’autorité : le soignant / le parent. Lorsqu’ils ne sont pas en phase, ils ont
tendance a s’inhiber I’un / I’autre, avec un préjudice direct pour I’enfant : un soignant ou
un parent « Sensibilisé » qui, face a un parent ou un soignant « Réservé », n’ose pas insister
pour une meilleure prise en charge de la douleur de I’enfant...
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Il est clair qu’une bonne prise en charge de la douleur de I’enfant requiert une certaine
harmonie / convergence de vue et d’approche entre le parent et le soignant, avec un climat de
bonne « confiance » (ce mot « confiance » est récurrent dans tous les entretiens).

e Or, de nombreux praticiens soulignent la difficulté qu’ils ont a gérer le comportement de certains
parents, évoquant deux types d’exces tout autant préjudiciables, et a I’enfant et a leur aisance dans
les soins a dispenser :

> soit le déni de la douleur ressenti par I’enfant,
> soit au contraire une hyper-anxiété, un stress communicatif

e Symétriquement, de nombreux parents interviewés évoquent la négation de la douleur par certains
praticiens, et - plus fréguemment - un déficit de communication de la part du soignant, a leur
égard et/ou a I’égard de I’enfant...

A la fin des entretiens, nous avons demandé aux interviewés « adultes » s’ils étaient intéressés par des

formations / informations sur la prise en charge de la douleur (pour les types de soins concernés par
I’étude). Les réponses confirment bien le clivage « Réservés » / « Sensibilisés » :

> Les premiers (quand ils ne sont pas déja investis dans une telle démarche), se déclarent
demandeurs : en apprendre plus, sur I’approche psychologique du phénomene, les techniques
d’évaluation, et sur les médicaments antalgiques

(plusieurs praticiens soulignent en outre I’intérét potentiel d’une info adaptée, a I’adresse du
« grand public »)

> Les seconds se déclarent trés réticents ou trés sceptiques quant a la pertinence de
formations sur le sujet : ils estiment en savoir suffisamment sur la question, et considerent le
sujet comme loin d’étre prioritaire...

Les attentes formulées par les enfants interviewés portent a la fois :

> Sur I’accompagnement avant et pendant les soins, de nature a les rassurer: présence
« active » de la mere, du pere (en tout cas jusqu’a 12/13 ans), gentillesse et empathie du
soignant

> Sur I’information, les explications qui leur sont données : ils veulent qu’on leur dise les

choses, et dans un langage adapté.
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A. Les représentations générales liées a la prise en charge de la
douleur chez I’enfant

A.1 Le discours commun

A.1.1 Constat général : de grands progres ont été accomplis

On note, chez I’ensemble des parents et des praticiens, un consensus manifeste pour saluer, « les
grands progres » constatés depuis quelques années dans la prise en charge de la douleur, en
général et concernant les enfants. Certains vont méme parler d’une « petite révolution »...

Ces progres sont repérés d’abord au plan des techniques et produits anti-douleur :

Un généraliste : "on a maintenant des patchs, le Codenfan... L'ibuproféne... du gaz hilarant
parfumé a la fraise..."

Un préleveur : "des progreés dans les instruments... de nouvelles aiguilles qui font moins mal”

Un pédiatre : "certains services font des choses extraordinaires, j’ai connu un service de
néonatologie ou on n’entendait pas un pleur"

Mais aussi au plan des mentalités, avec une plus grande prise en compte de la douleur dans la
démarche soignante, et une reconnaissance spécifique de la douleur chez I’enfant :

Un pédiatre : "on a reconnu aujourd’hui que le nourrisson, le bébé peuvent souffrir, ce qu’on ne
pensait pas avant"

Un pére : "depuis quelques années, on écoute la douleur, on essaie plus de la traiter, alors
gu’avant on considérait que c’était normal, entre autres pour les enfants, on disait : c’est la vie,
ou pire : ¢a leur apprend la vie"

Un généraliste : "I'enfant est devenu une personne... le pédiatre en était conscient, le médecin de
famille est en train d'en prendre conscience"

Un kiné : "j'ai vécu I'époque ou on pratiquait des interventions pour le pied bot sur les nouveau-
nés sans anesthésie ! On mettait une tétine dans la bouche de I'enfant en disant que s’il sucait,
c'était qu’il n'avait pas mal"

A un niveau trés général, on constate une adhésion consensuelle : tous reconnaissent le bien
fondé d’une évolution qui va dans le sens d’un mieux-étre pour I’enfant.

Cela dit - nous allons le voir, cette adhésion de principe ne se traduit pas toujours dans les faits
et dans les pratiques, pour des raisons a la fois « idéologiques » et matérielles...

A.1.2 Mais les situations sont encore contrastées

Cette « nouvelle approche » de la douleur chez I’enfant ne semble pas encore s’étre généralisée /

popularisée, ni dans le milieu médical, ni chez les parents, notamment pour les soins en
ambulatoire, les douleurs non chroniques.
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En effet, de nombreux interviewés font état de situations encore trés contrastées selon les lieux de
soins, les praticiens, et les milieux familiaux.
Ce sont des parents qui critiquent I’attitude de certains praticiens :

Une mére : "il y a des médecins qui s’en fichent qui ne veulent pas mettre un patch. Une fois on est
allé faire une prise de sang pour Anna, et je trouve ¢a inconcevable qu’ils ne proposent pas de
mettre un patch a un enfant. Déja moi j’arrive bardée de patchs, alors j’aime pas qu’on me dise
c’est pas grave, c’est pas la peine ! Moi je dis si, c’est grave !"

Une mere : "y'a encore des médecins et des pédiatres de la vieille école qui négligent la question
de la douleur... Méme a I'hdpital, j'ai vu des infirmiéres carrément brutales avec mon gosse"

Ou bien des praticiens qui mettent en cause I’attitude de certains parents et de certains confréres :

Un généraliste : "j'ai des confréres, méme des pédiatres, qui se foutent de ce type de douleurs, ¢a
me choque™

Un pédiatre : "nous, les médecins, on a été probablement sensibilisés a ce sujet. Pour les parents,
c'est tres variable : il y a des parents qui disent que de toute facon, ¢a lui forge le caractéere... on a
encore beaucoup de parents comme ¢a"

Une pédiatre : "on en est au ba BA... du sirop de codéine personne n’en donne pour un gosse qui a
traitement égal n’est pas soulagé de la douleur. On en est au tout début au niveau médical, mes
confréres les pédiatres sont nuls, c’est consternant je suis la seule a mettre un patch anti-
douleur "

A.1.3 La douleur : une définition encore tres floue
Une des problématiques récurrentes dans les entretiens est celle de la définition de la douleur.

Pour tous, le phénomene de la douleur est un phénoméne assez complexe, qui se décompose
entre «une part psychologique » et «une part physiologique », toutes deux étant en outre
interagissantes.

Et tous avouent leur difficulté a déméler ces deux composantes, a évaluer leur importance
respective et leurs interactions.

Ce probléme est particulierement prégnant dans le cas des enfants, toujours décrits comme plus
vulnérables que les adultes, en tout cas concernant « la part psychologique » :

Un généraliste : "ces petites douleurs sont désagréables pour tout le monde, sauf que les enfants
maitrisent mal leur douleur, et du coup ¢a prend plus de proportion"

Des pédiatres : "je ne dirais pas qu'un enfant souffre plus qu'un adulte : a pathologie égale, a mon
avis, c'est pareil mais I'enfant n'a pas les moyens d'objectiver, de relativiser sa douleur”

"la différence avec l'adulte, c'est que I'enfant est plus envahi par la douleur, il panique plus
facilement, et alors il souffre plus"

Des parents: "j'imagine que I'enfant est moins armé pour affronter la douleur parce qu'il a moins
I'expérience de ¢a"

"Il y a toujours le probleme de savoir est-ce qu'il veut que maman I'écoute ? ou est-ce qu'il a
réellement mal ? C’est au coup par coup... L'enfant dit J’ai mal, mais il est difficile de savoir
quelle est la part de la douleur psychologique™
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"nous on peut prendre sur nous, encaisser parce qu'on connait, on a une idée de jusqu'ou ¢a peut
aller, mais le gamin quand il est souffrant, qu'il a tres mal, il peut se demander si ¢a va s'arréter"

Certains enfants interviewés évoquent aussi cette question :

Y. 11 ans : "les grands ils résistent mieux, nous les enfants peut-étre qu'on a plus mal parce qu'on
a plus peur"

Nous verrons que ce flou dans la définition, cette large marge d’incertitude entre ce qui reléve
du « physiologique » et ce qui releve du « psychologique », fonde aussi, pour une bonne part, les
attitudes minimalistes dans la prise en charge de la douleur...

A.2 La controverse sur la prise en charge de la douleur

Un débat de fond traverse les entretiens - tant chez les praticiens que chez les parents —
concernant le niveau souhaitable de prise en charge des douleurs non chronigues / non

persistantes.

Il est intéressant de s’attarder sur ce débat, ses fondements et les arguments qui I’alimentent. En effet
cette question — « jusqu’ou aller dans la prise en charge de la douleur ? » - se révéle trés clivante et
déterminante, avec des conséquences tres concretes sur les fortes variations constatées dans les
pratiques de prise en charge (voir partie B).

Schématiquement, deux points de vue s’opposent (représentant chacun une moitié de notre
échantillon), que nous retrouverons a différents niveaux de I’enquéte. Les points de vue se polarisent
entre ceux que nous appellerons «les Sensibilises» et ceux que nous appellerons «les
Réserves » :

- Les « Sensibilisés » revendiquent un engagement résolu pour un objectif « zéro douleur » :
« éradiquer la douleur... insupportable qu’un enfant ait mal, il faut tout faire pour que la douleur
disparaisse »,

Ils se caractérisent aussi par une appréhension du phénomeéne de la douleur dans sa globalité : « je
ne fais pas de différence entre le psychologique et le physique : pour moi ¢’est un tout qu’il faut
traiter »

- Les « Réservés » sont d’accord pour réduire la douleur... sans adhérer a son éradication
totale : « c’est bien mais on va un peu trop loin en ce moment », « il ne faut pas que la douleur
devienne quelque chose d’inacceptable, il faut rester raisonnable »),

et évacuent volontiers la composante psychologique : « les hurlements pour les petits bobos, il
faut pas en tenir compte : pour moi, ¢’est pas de la douleur »

A.2.1 Qui sont les « Sensibilisés » par rapport « Réservés » ?

Les informations sont ici données a titre indicatif, compte tenu des limites de notre échantillonnage
qualitatif.
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Pour les praticiens interviewés, le point de vue « Sensibilisé » se retrouve plutdt :
- Chez ceux qui ont une approche professionnelle spécifique des patients enfants, c’est-a-dire :
» les pédiatres plut6t que les médecins de famille,

> et les praticiens qui se sont plus ou moins spécialisés sur les enfants (certains généralistes,
certains kinés — «les enfants me passionnent et c’est une clientéle que je veux
développer », voire aussi certains préleveurs — « dans ce labo, c’est toujours moi qui
m’occupe des enfants »)

- Chez les moins de 50 ans (et notamment ceux qui ont été formés apres 1995) :

> Certains d’entre eux mentionnent une démarche pro-active de formation / information sur
le sujet, éventuellement favorisée par la fréquentation de services hospitaliers plus ou
moins pilotes

> A Iinverse, quelques interviewés plus agés évoquent « la routine du cabinet installé » :
« depuis 20 ans que je fais des vaccins... c’est rodé, j’ai mes habitudes, les parents
connaissent ma maniére de faire »

Pour les parents, au niveau de notre échantillon, pas de corrélation significative sur le plan des
Catégories socio-professionnelles (CSP) :

- Certes les parents de CSP « supérieures » paraissent plus informés sur les nouveaux moyens de
prise en charge, et plutét moins intimidés par le monde médical («je m’informe, je vais sur
Internet, je sais ce que c’est que les patchs, la codéine », « on a des médecins dans I’entourage
familial, je vais pas me laisser mener en bateau par un médecin ou une infirmiére : si mon enfant
a mal, je réclame »)

- Mais ils ne sont pas forcément plus empathiques avec leurs enfants...

En revanche, certaines réflexions confirment une disparité sociale dans le niveau de prise en charge de
la douleur, liée aux conditions de temps imparti a chaque consultation :

Un pédiatre :"j'ai la chance d'étre en secteur 2: j'ai plus de temps pour chaque patient,
concrétement je peux prendre le temps de m'intéresser a la douleur de I'enfant, de le rassurer, de le
faire jouer, de faire un tour d'horizon..."

Une mére : "Le pédiatre d'avant il était conventionné, mais on était traité comme des numéros :
c'était I'abattage, la douleur de I'enfant il s'en fichait un peu, la consultation durait 10 mns a tout
casser, il avait pas le temps"

A.2.2 Le point de vue / les arguments des « Réservés »

Tout en reconnaissant le bien fondé des progrés accomplis, ils critiquent ce qui leur apparait
comme une dérive excessive.

Leur discours met en cause une « mode », une « surenchére » :
Un généraliste : "la douleur c’est tellement a la mode qu’il faut absolument jamais avoir mal...

c’est un peu de I’épate. moi, si j’ai mal a la téte, je sais que je ne vais pas forcément prendre un
truc"
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Un pédiatre : "on tombe dans I'excés inverse : aprés l'avoir occultée, on en fait trop sur la douleur™

Une mere : "I’enfant commence a étre un peu trop considéré dans sa douleur par rapport a avant.
On fait trop de martelage autour de la douleur. Avant ils opéraient les nouveaux nés comme ¢a. On
bascule dans la tranche a I’opposition de se qui se passait"

On peut voir ici un phénomene de retour de balancier idéologique / une tendance au recentrage.
Ce point de vue s’articule souvent sur la remise en cause du « culte de I’enfant-roi » :

Un généraliste :" c'est plus général : & I'heure actuelle, on a tendance a vouloir tout épargner aux
enfants, ce qui ne concerne pas que la douleur, d'ailleurs. On est tous tombés dans ce piége a un
moment donné, vouloir épargner la douleur, la frustration, etc. aux enfants. Et on est tous en train
d'en revenir"

Un pédiatre : "il faut se calmer : j'estime qu'un gamin de 9 ans peut trés bien angoisser un peu
pour une piqdre et supporter la douleur d'une pigQre, quand méme ! méme un nourrisson..."

Les praticiens qui revendiquent ce point de vue « Réservé » vont plus loin dans leur critique. lls
déplorent les incidences négatives, contre-productives, de ce qu’ils considerent comme une sur-
sensibilisation sociétale au théeme de la douleur :

- Incidence négative sur le comportement des parents, le ressenti des enfants, et sur leurs
conditions d’exercice :

Un généraliste : "je vois arriver des parents complétement stressés sur la douleur de leur gamin
alors qu’il n’y a pas forcément de raison, il faut commencer par calmer les parents"

Un pédiatre : "¢a donne des parents qui sont trop facilement inquiets, et ce n'est pas mieux parce
gu'ils communiquent ¢a a leur enfant"

Un préleveur : "rien de pire que les parents qui vous surveillent, persuadés que vous allez faire mal
a leur progéniture, on peut pas se concentrer, c'est 1a ot on loupe la veine"

- Voire aussi incidence négative sur les dépenses de santé :

Une pediatre :"Il faut aussi se poser la question du co(t : je pense par exemple aux vaccins pour
les tout-petits ou la douleur est plus intra-musculaire. La, je pense que prescrire deux patches a
chaque fois, multipliés par 700 000 naissances, c'est exagére"

Certains « Réservés » avancent aussi des arguments favorables au maintien d’un « minimum de
douleur ». On détecte ici clairement la persistance de formes de justification, voire de
valorisation des « petites douleurs » :

- Quelques praticiens mentionnent la valeur indicative de la douleur comme symptéme
clinigue (« si on enléve la douleur, on peut passer a coté d’un probléme »)
(plusieurs kinés soulignent ce point, voir partie C)

- Plusieurs parents et praticiens évoquent la nécessité de I’apprentissage de la douleur par
I’enfant :

Y

Une mere: "dans certaines limites je trouve important que I'enfant apprenne a maitriser le
phénomeéne de la douleur™
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Un pédiatre : "I'enfant doit aussi se faire ses anticorps psychologiques et si on évite a I'enfant tout
traumatisme, on le fragilise a jamais"

Quelques interviewés, enfin, vont jusqu’a invoquer la fonction formatrice / éducative de
la douleur :

Un pére : "c'est pas un service a rendre a ses enfants que de les élever dans le coton, des petites
douleurs comme ¢a, je pense que c'est nécessaire aussi, pour apprendre un peu a affronter les
choses un peu pénibles qu'ils rencontreront dans leur vie"

Une généraliste : "a force de leur éviter toute douleur on en fait des mauviettes qui vont s'effrayer

de tout, moi je crois que la douleur d'une petite piglre ¢a peut aider le gamin a mieux affronter des
douleurs plus grandes'

A.2.3 Le point de vue / les arguments des « Sensibilisés »

Les « Sensibilisés » adhérent sans réserve a I’évolution en cours vers toujours moins de douleur,
et appellent a la poursuite des efforts, notamment dans la sensibilisation des professionnels et du
grand public.

Ce sont des parents et des praticiens qui :

» Cultivent une forte empathie avec leurs enfants / patients :

Une mére : "rien de pire que de voir son enfant souffrir... on le ressent dans sa chair... on voudrait
souffrir a sa place... tout faire pour que ¢a s'arréte"

Une pédiatre : "en tant que médecin, ca m'arrive méme de pleurer avec eux quand je les prends
dans les bras... méme les bébés, je leur dis : oui, tu as mal, je sais, c'est dur..."

Un kiné :"j'essaie systématiquement de me mettre & sa place, de ressentir la douleur que I'enfant
ressent"

> Nient toute valeur éducative a la douleur :
Un généraliste : "j'ai dépassé cette histoire qu'il fallait que I'enfant souffre pour apprendre a vivre"

Une mére : "l'idée traine toujours qu'il faut connaitre la douleur pour apprendre la vie, pour moi
c'est une connerie"

> Contestent le concept méme de « petite douleur » pour les enfants (surtout les petits)

Un pédiatre : "il faut se méfier de cette notion de petite douleur, c'est un a priori d'adulte : un
enfant est facilement envahi par la douleur, dépassé, il a pas les moyens de défense d'un adulte"

A linverse des « Réservés », les « Sensibilisés » considérent la démarche antalgique comme

productive a moyen et long terme, parce qu’elle construirait chez I’enfant une relation plus
sereine au médical et aux soins :
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Praticiens : "je pense aussi a la suite : si un enfant a eu mal lors d'un soin, il va prendre le médical
en grippe... mon objectif c'est pas seulement gu'il n'ait pas mal, c'est aussi de construire une
confiance avec lui**

"ma hantise c'est d'étre le Dr Pigdre, le méchant qui fait mal : je fais tout pour que les enfants
m'associent a quelque chose de positif"*

Parents : "mon ainé a une peur panique du pédiatre parce qu'il a eu mal, avec le second j'essaie de
corriger le tir"

""on a eu affaire a des gens qui sont incapables de prendre en compte la douleur d'un nourrisson !
Ce qui fait que mes jumelles ont une peur bleue des blouses et leurs débuts a I'école ont été
difficiles a cause de ¢a ! Voir une blouse les rendaient paniquées"

Pour eux, lutter contre la douleur, c’est aussi lutter contre la peur du médecin, des soins, et c’est
donc a la fois :

- Ménager un climat de confiance entre I’enfant patient et son soignant (« on gagne en efficacité
parce qu’on a la confiance du gamin, donc il va plus facilement se livrer, parler, se laisser
examiner »)

- CEuvrer pour un meilleur état sanitaire en préparant des adultes moins phobiques (« si on s’était
attaqué plus tét au probleme chez le dentiste, on aurait peut-étre moins de gens qui ont la
dentition dans un état déplorable »)

En outre, la bonne prise en charge de la douleur constitue parfois un critere majeur du choix du
praticien (notamment pour le para-médical, mais pas seulement).

Au niveau de cette enquéte, ce fait est attesté par plusieurs parents, et par certains enfants :

"on a essayé plusieurs kiné pour elle, moi je les trouvais trop brutaux, et on s'est renseigné pour en
trouver un qui tiendrait plus compte de la douleur™

"c'est pas le labo le plus proche ni le plus pratique pour nous, mais c'est celui ou les enfants sont le
mieux traités : ils font tout pour qu'ils n'aient pas mal"

"on a déménagé, mais je suis restée fidele a cette pédiatre parce qu'elle est tres douce, qu'elle est
trés a I'écoute des enfants... j'ai bien compris que la question de la douleur était importante pour
elle”

A. 14 ans : "les autres m'ont fait mal, je voulais plus y aller, j'ai dit @ maman que je voulais un kiné
qui soit plus gentil, plus sympa"

Il'y a donc aussi, pour les praticiens, un enjeu en termes de développement et de fidélisation de
clientéle, parfois explicitement reconnu :

Un kiné : "et puis, d’un point de vue personnel je ne veux pas que mes patients aient mal, je veux
gu’ils reviennent aussi !"

Un responsable de labo : "on sait trés bien qu’un laboratoire ou on vous massacre le bras n’a pas

beaucoup de gens pour le faire exister. Il y aura peu de travail, peu de clients. Ca fait partie de la
qualité d’un labo"
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A.3 Les particularités décrites pour les différentes tranches d’ages de I’enfant

A.3.1 Les premiers ages, jusqu’a 18-24 mois

Il'y a un consensus général pour considérer ces ages comme étant les plus vulnérables au phénoméne
de la douleur, parce qu’il n’y a pas ou peu de verbalisation possible, et parce qu’a ces ages les enfants
n’ont pas de maitrise ni d’objectivation possible du phénoméne :

Un pédiatre : "les bébés n'anticipent pas le geste douloureux et ils ont peu de moyens de se
rassurer a la fin du geste douloureux : je pense que la douleur les envahit beaucoup plus, parce
gu'ils ont peu de mécanismes d'inhibition efficaces"

Un généraliste : "la moindre chose peut les inquiéter et les faire hurler comme des désespérés,
pleurer & chaudes larmes"

Un pere : "pour ses vaccins, jusqu'a 2 ans, c'était dur : elle pouvait pas comprendre qu'on lui fasse
mal comme ¢a"

Ce sont des ages ou, notamment pour les parents :
» L ‘évaluation du niveau de la douleur est la plus difficile
> Les soins douloureux peuvent étre trés impressionnants, et culpabilisants ( « je me suis

sentie mal avec tous ces vaccins qu’on lui faisait, un si petit bout de chou qui peut pas se
défendre... franchement, je m’en suis voulue »)

A.3.2 Les 3/4 - 6/7 ans

Souvent décrits comme « les ages les plus rebelles », avec des comportements de rejet des soins
douloureux, et des négociations parfois un peu délicates :

Un généraliste : "a partir de 2 ou 3 ans, on voit les tempéraments qui s'affirment, ils ont appris a
dire non, et c'est la que ¢a peut devenir compliqué : on ne peut plus leur imposer les choses, il faut
négocier..."

Un kiné : "entre 4 et 7 ans, c’est I’age ou ils sont trés turbulents, ils ne tiennent pas en place. Avant
cet age-1a, c’est encore des bébés, on leur impose. a partir de 10 ans, c’est plus facile car il y a un
dialogue qui s’instaure"

Un préleveur : "dans ces ages-la, la plupart sont trés agités, ils disent qu'ils veulent pas qu'on leur
fasse mal, certains crient, se rebiffent... des fois ils s'échappent, on les rattrapent, on les bloquent
sur le siege"

Mais ce sont aussi des ages ou I’expression de la douleur - quoique emphatique - est encore trés
spontanée, directe, ce qui a priori laisse penser qu’une éventuelle douleur ne passera pas inapergue :

Un kiné : "il ne va pas prendre sur lui, tout de suite il va réagir par des pleurs, il va vouloir arréter
le soin, il va se plaindre aux parents, ce n’est pas la méme chose apres 7, 8 ou 10 ans"

Une mére : "mon fils qui a 6 ans, il s'exprime plus quand il a mal, il le dit... son frére ainé, qui était
pourtant trés douillet avant, il est devenu muet , il ne dit plus qu'il a mal"
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A.3.3 Les 7/8 - 10/12 ans

Des enfants décrits comme tendanciellement « plus dociles » dans le comportement face aux
soins. Plus « raisonnables », plus en mesure d’objectiver / maitriser le phénoméne douloureux, et donc
plus faciles a raisonner, a convaincre du bien fondé des soins :

Un pédiatre : "a partir de 7 ans, surtout chez les filles, ¢a se passe mieux, ils sont plus réceptifs
aux arguments rationnels : on leur dit qu‘on va leur faire un peu de mal, mais que c'est pour leur
bien, et en général ils acceptent mieux"

Une généraliste : ""chez les pré-ados, disons un peu avant 10 ans et jusqu'a 12/13 ans, la douleur
commence a étre un peu plus maitrisable : ils ont compris que c'était pas une punition qu'on
leur infligeait, qu'on était la pour les soulager"

Une mére : "j'ai senti une différence chez mes 3 enfants aprés 8/9 ans : tout ce qui était vaccin,
prise de sang, ils acceptaient mieux, ils avaient moins peur... du moment qu'on leur expliquait, ¢a
passait bien"

Mais ce sont aussi les ages ou apparaissent les comportements d’intériorisation, et les difficultés
a exprimer la douleur. Donc des ages ou la douleur est parfois plus difficile a repérer :

Un pére : "je n'arrive plus trop a savoir s'il a mal, quand il avait 4 ou 5 ans, il le disait, mais
maintenant j'ai I'impression qu'il se raidit, qu'il veut faire le grand, I'homme !"

Un préleveur : "les 8-12 ans, le probléme c'est plutdt de savoir s'ils ont mal : souvent ils se taisent,
on a du mal & savoir"

Un kiné : "avant six ans, un enfant ne sait pas ou il a mal. Et entre six et dix, ils savent, mais c'est
difficilement quantifiable. Le schéma corporel n'étant pas encore tout a fait mature, on ne peut pas
faire confiance, enfin, entre guillemets..."

A.3.4 Les 12/15 ans

Ce sont les ages de I’ambiguité, au plan général comme au plan de la problématique de cette
étude, avec :

- Des facteurs qui facilitent le rapport aux soins et aux soignants :

» I’autonomisation : moins d’interaction directe avec les parents, corrélée avec I’émergence
d’une pudeur par rapport a la douleur, et le souhait d’une certaine intimité avec le soignant

Un pédiatre : "les ages ou souvent je vois I'enfant seul, j'ai plus facilement un dialogue de personne
a personne, je peux plus approfondir la question de la douleur sans que la présence du pére ou
de la meére vienne perturber le dialogue"

Une généraliste : "a cet age-la, ils ont une demande de diagnostic, qu'il faut formuler... On a un
autre type de rapports, moins encombré par la pression des parents"

A-L. 14 ans : "c'est vrai que pendant les séances, des fois, ¢a me fait mal et je n'ai pas besoin que
quelqu'un (sa mere en I'occurrence) le voit"

J. 13 ans : "j'aime autant y aller seul... c'est toujours lui qui me fait les prises de sang, on se tutoie,
c'est un copain..."”
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> Le début d’une objectivation de la douleur :

Un préleveur : "a 4 ou 5 ans, il y a une part émotionnelle plus importante. & 12 ans, il y a une
certaine maturité pour réagir par rapport a la douleur, vraiment la douleur, en enlevant le c6té un
petit peu appréhension”

Mais aussi une approche professionnelle et parentale compliquée par les tourments /
anxiétés de I’adolescence :

Un généraliste : "certains sont trés renfermés, on sent le malaise de I'adolescence, c'est pas facile
non plus de les faire parler sur leurs problémes et sur leur douleur"

Une pédiatre : "des fois le ressenti de la douleur se mélange a des problémes psychologiques, des
phénomeénes de somatisation, pas simple de faire le tri 1"

Une mére : "on a mis du temps a trouver un kiné qui prenne en compte le mal étre qu'elle ressent
en tant qu'adolescente qui n'est pas trés bien dans ses baskets"
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B. Les connaissances et pratiques en matiere d’évaluation de la
douleur et d’action antalgique

B.1 L’évaluation de la douleur des enfants

B.1.1 Chez les praticiens
Tous les praticiens évoquent la difficulté rencontrée a évaluer la douleur en général....
Cette difficulté est encore plus grande dans le cas des enfants compte tenu :

> Des limites dans I’expression verbale (surtout, mais pas seulement avant 7 ans)

Un généraliste :" les enfants n'ont pas les repéres et le vocabulaire des adultes, avec eux c'est : ‘jai
mal 1&', et on n'arrive pas a en savoir plus"

> Des extrémes contradictoires constatés dans les réactions / les comportements :

Des pédiatres: " il n'y a aucune norme... a niveau de douleur égal, il y a des enfants qui
théatralisent beaucoup, qui sur-expriment leur douleur, et d'autres qui ne disent rien, qui la
taisent" "j'ai du mal & cerner pourquoi certains enfants souffrent et que, pour la méme chose,
d'autres ne souffrent pas, est-ce que c'est neurologique ? psychologique ? "

Un kiné : "pour la méme chose, il y en a qui rigolent, il y en a qui se plaignent, il y en a qui ne
disent rien, il y en a qui se plaignent trop tét, d'autres, trop tard..."

Un généraliste : "il y a un cété plus hystériforme chez I'enfant, c'est str"

En conséquence, le discours de I’enfant, son contenu et sa tonalité, sont rarement considérés
comme des indicateurs fiables du niveau de douleur ressentie.

Par ailleurs, autre conséquence : le mutisme de I’enfant est assez souvent assimilé a une absence
de douleur ressentie...

L’évaluation est généralement « intuitive » / empirique.
Pour la plupart, les praticiens interviewés se basent sur I’observation du comportement, de
I’expression du visage et des réactions aux manipulations, palpations :

Des généralistes : "je suis attentif au langage corporel, comment I'enfant se tient, comment il réagit
a ce que je fais, a ce que je dis, comment il s'assied ou s'allonge : s'il étend les membres ou s'il a
tendance a se rétracter” "moi je fonctionne avec un systéme intuitif. je fais pas mal d’ostéo pour
ressentir, un peu comme si je ressentais la douleur a I’intérieur de moi"

Un pédiatre : "je me fie plus aux réflexes corporels, quand j'examine I'enfant, j'observe a quel
moment il se contracte et I'intensité de sa contraction me renseigne sur sa douleur, plus que ce
qu'il me dit"

Un kiné : "un enfant qui a vraiment mal, je le sens dés que je le vois : sa maniére de s'installer sur
la table, d'épargner la partie du corps concernée"
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L’évaluation de la douleur s’élabore et se Iégitime au filtre de I’expérience générale des enfants, mais
aussi de la connaissance spécifique de I’enfant concerné, de son idiosyncrasie :

Un pédiatre : "l'expérience m'aide pour reconnaitre les grandes et les petites douleurs, au-dela des
manifestations”

Un généraliste : "l'idéal c'est de connaitre I'enfant : quand on le suit depuis un moment, on peut
savoir s'il a vraiment mal ou s'il en rajoute”

Un kiné : "c'est du cas par cas : il faut bien connaitre I'enfant pour savoir ou est-ce que son seuil
de douleur peut arriver”

B.1.2 Point sur les échelles d’évaluation

Le principe est connu de tous les praticiens interviewés, méme si les différentes échelles ne sont
pas toutes connues dans leurs caractéristiques

Ont été citées :

> "'I'échelle verbale simple, ¢ca porte sur 4 stades de douleur™

> "I'échelle numérique sur 10"

> "les échelles analogiques : il y en a plusieurs, notamment une ol on présente des visages qui
tirent la gueule ou qui sont plus souriants"

Une bonne moitié des praticiens interviewés disposent, en cabinet, d’une ou plusieurs échelle(s)
analogique(s) : chez les médecins, les kinés - mais pas dans les labos de prélévement

Un petit nombre seulement (des praticiens « Sensibilisés » en I’occurrence) déclare utiliser
réguliérement ce type d’outils.

Sur le plan diagnostic, les échelles sont souvent critiquées, parce que jugeées :

» Trop imprécises, peu fiables
» Treés insuffisantes parce que quantitatives et non qualitatives

Un généraliste : "j'ai utilisé un peu, un curseur en forme de nounours, et puis j'ai abandonné :
¢a donne des réponses trop radicales, le gamin me répondait qu'il avait tres peu mal ou trés
trés mal, et j'étais pas plus avancé"

Un kiné : "le probleme, c'est que c'est quantitatif. Et moi, je cote ma douleur en qualitatif ! Ca
ne m'intéresse pas de savoir si mon patient a trés mal ou un peu mal. Quand je tire un muscle,
je sais trés bien que ¢a fait mal. Par contre, ce qui m'intéresse, c'est ou il a mal, comment il a
mal, qu'est-ce qui peut calmer la douleur, si c'est mécanique, inflammatoire™

Un pédiatre : "je trouve pas ca fiable, je préfére m'en tenir & d'autres signes”

Une généraliste : "Les échelles pour évaluer la douleur ne sont pas utiles. j'ai lu des articles sur
la facon d'évaluer la douleur, et ca m'énerve : on ne quantifie pas comme ¢a les sentiments et la
douleur, ca peut étre assimilé a un sentiment ! La qualité constitue une information médicale,
mais pas la quantité"

Les non utilisateurs ne sont pas résolument contre, mais ils ne sont pas convaincus de la plus-

value de ces échelles, au regard de leur expérience et de leur approche intuitive, comme I’illustre
assez bien ce témoignage d’un généraliste :
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"je réfléchis, je me pose des questions sur ma pratique... j’ai pas pris I’habitude, c’est sirement
bien : si ca se trouve il y a des enfants qui viennent me voir et qui ont mal et je m’en rends pas
compte ! c’est plus au feeling, les gens en médecine générale on les connait donc on va pas
utiliser ce genre de truc

Si un enfant n’a pas beaucoup mal, il se tient normalement, comme vous et moi... Si un enfant a
tres mal il est recroquevillé sur la chaise, il parle pas, il pleure... Moyennement mal, je sais pas...
franchement j’ai du mal tout ¢a pour moi c’est tellement au feeling

je sens ce qu’ils ressentent mais je peux pas vraiment le décrire"

Les utilisateurs (dans notre échantillon quelques rares pédiatres, généralistes et kinés...) s’en servent
surtout comme support d’interaction avec I’enfant patient, pour la verbalisation, le dialogue :

Un pédiatre : "c'est plus pour que I'enfant verbalise que pour évaluer : verbaliser le soulage... vers
3-4 ans, parce que je pense qu'ils ont plus de mal a quantifier une douleur et que ¢a les soulage de
verbaliser plus précisément. Des fois, ils vont me dire 'beaucoup mal' alors que je ne les ai pas
sentis bouger, c'est intéressant"

D’autres les considérent comme de vrais outils de diagnostic, dans une approche globale du
phénomene de la douleur :

Un généraliste : "ce qui est important dans la douleur, c'est la fagon dont la personne la vit. Ce
genre d'échelle mélange forcément la douleur et la représentation de la douleur, mais pour moi
c'est la méme chose, c'est deux phénomeénes indissociables, donc ¢a m'intéresse de savoir le niveau
ressenti"

Un kiné : "ca permet de situer un petit peu le niveau de la douleur de I'enfant. Et surtout, c'est lui
qui s’auto-évalue, c'est intéressant parce que ¢a permet de savoir, justement, comment il supporte
cette douleur”

Parfois citée : une échelle d’évaluation particuliere pour les bébés
"Par contre pour les bébés, on a une codification qui est trés bien, qui donne des repéres, c'est

basé en partie sur la physionomie : le niveau de froncement, de plissement du visage... toute une
série de signes qui nous permettent d'interpréter la douleur chez le bébé"

B.1.3 Chez les parents
L’évaluation de la douleur ne leur semble pas plus aisée que pour les praticiens...

Certes, la connaissance intime de leur enfant leur procure des reperes « sensitifs » (« du feeling... c’est
instinctif ») et des repéres comportementaux qui les alertent sur un niveau élevé de douleur :

"quand il a vraiment mal : les pleurs ne se calment pas au bout de 5 mns, il a aucune envie de
jouer, il reste dans son coin™ "il est un peu plus énervé... il a tendance a s’allonger"

""c'est sonore : les cris sont pas les mémes quand la douleur est forte, je vois assez facilement
quand elle fait du cinéma"

"guand c'est une faible douleur, ils grimacent un peu en disant : Ah j’ai mal, ils pleurnichent...

Quand c'est vraiment douloureux, il y a vraiment de grosses larmes, ils pleurent a chaudes larmes.
Il'y a une détresse qu’on sent, quoi !
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Mais beaucoup d’entre eux avouent leur incertitude dans certains cas :

"sur cette histoire (neuro-algo-dystrophie), on s'est trompé : on pensait qu'elle en rajoutait pour se
faire plaindre, pour pas aller a I'école, et puis en fait on s'est rendu compte aprés qu'elle avait
vraiment tres mal”

""c'est pas toujours facile, des fois on se demande avec mon mari : est-ce qu'il a un peu mal, tres
mal ?..."

"je sais pas, c'est compliqué avec un gamin, des fois j'ai I'impression que je peux sous-estimer ou
sur-estimer la douleur, je me pose toujours cette question”

"mon fils ainé, au méme age, il exprimait les choses, mais V. est plus secret, plus réservé : en fait je
ne sais pas vraiment s'il a trés mal"

B.2 Les pratiques antalgiques

Avec et au-dela des médications antalgiques, il semble clair pour tout le monde - praticiens,
parents, et enfants — que la lutte contre la douleur passe aussi par un accompagnement
psychologique :
" rassurer, mettre en confiance.. écouter, parler, expliquer... calmer, consoler... distraire,
détourner I'attention... encourager, valoriser..."

Avant, pendant et aprés les soins, ces attitudes ont un effet antalgique avéré, parce qu’elles traitent les
facteurs amplificateurs de la sensation douloureuse : I’anxiété, le stress, et aussi la culpabilité de
I’enfant.

Les enfants interviewés — dans toutes les tranches d’ages — confirment I’importance de ces
comportements d’accompagnement du c6té soignant comme du c6té parental. Il est clair qu’ils
vivent nettement mieux les soins et la douleur afférente si les adultes ont le souci de les rassurer, de les
encourager, de les informer :

O. 4 ans: " "le Dr, elle m'a dit courageuse, que je suis plus grande que mon petit frére, lui il est
pas grand Evan et il pleure. Il a une petite téte, alors il est plus petit qu’Océane et il pleure, moi
j'ai pas pleuré, pas eu mal a la piqQre"

C. 5 ans: "pour pas avoir mal, le docteur il dit qu’il faut qu'on pense a autre chose, a avoir du
magquillage. tu vas avoir un cadeau... comme ¢a j'y pense plus, c'est vrai. Mais il faut pas qu’elle
oublie son cadeau aprés ! "

A. 7 ans : "c’est mieux quand nos parents sont la, parce que ¢a soulage. Si nos parents ne sont pas
I3, on a un petit peu peur, on est tout seul et tout ¢a"

M. 8 ans : "je n’avais pas peur qu’elle me fasse mal, je sais comme elle est, elle fait attention™

Y. 11 ans : "il faut expliquer ce que I’on me fait, ca me rassure un peu. Quand j’ai mal j’aime bien
gue maman me prenne la main pour m’aider. C’est bien si le médecin explique un peu, comme cela
on se fait moins d’idée"

C. 12 ans : "Madame B. elle a été gentille, elle me rassurait en me disant que c¢a allait aller, que je
n’allais pas avoir trop mal et que quand elle allait enlever la pigdre ca allait étre fini et c’est vrai.
Le fait de savoir comment ¢a va se passer, ¢a donne moins d’appréhension et puis on est rassuré"
A. 14 ans : "la douleur, ¢a passe, du moment qu’on est gentil avec moi. Quand ¢ca commence a
devenir un affrontement avec la personne, comme avec les autres kinés, c'est d'autant plus
douloureux™

A un niveau théorique, tous les parents et praticiens interviewés se montrent sensibilisés & cette
notion d’accompagnement, sur une base autant intuitive qu’expérimentale.
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Pour autant, dans les pratiques, tous ne la concrétisent pas toujours...

B.2.1 Les pratiques en matiere d’accompagnement psychologique
On constate de grosses différences entre « Sensibilisés » et « Réservés »

Les « Réservés » prennent peu en compte I’appréhension de I’enfant, optent plutdt pour un déni de la
peur et de la douleur (« mais non, ¢a fait pas mal... & ton &ge tu ne devrais plus pleurer »), et pour une
certaine froideur fonctionnelle dans les soins.

» En partie « pour le bien de I’enfant » (« il aura moins mal si ¢a va vite », « des fois c’est pire
d’essayer de rassurer et de discuter, ¢a les angoisse plus »),

» Eten partie aussi pour se simplifier I’acte :

Un pédiatre : "pour les vaccins par exemple, je dis toujours aux parents d'en dire le minimum a
I'avance, sinon les gamins se font leur cinéma, ils arrivent et ils sont intenables"

Un généraliste : "si je sens que l'enfant est réticent pour les soins, j'agis de maniére un peu
autoritaire, je ne rentre pas dans son jeu, je préfere le brusquer un peu"

Un préleveur : "si un enfant est trés angoissé et se débat, nous sommes trés fermes. On gére cela
plutdt par la sévérité... Donc on est ferme, on dit aux parents d’étre ferme, la secrétaire tient trés
fort le bras, d’ailleurs elle fait plus mal a serrer le bras que nous a piquer finalement et on essaie
que cela ne s’éternise pas trop"

La mére d'un enfant de 11ans (un cas de piqlres de désensibilisation douloureuses) : "a son age je
vais pas lui tenir la main, le traitement va durer 3 ans, il faut qu'il prenne I'habitude"

Ce qui n’empéche pas, aprées les soins, des petits rituels compensatoires ou consolateurs (mise a
disposition de petits jouets, octroi d’un bonbon, promesse d’un petit cadeau...)

Les « Sensibilisés » revendiquent a I’inverse une forte prise en compte de I’appréhension de I’enfant,
le souci de I’informer et de I’associer a la démarche de soin. lIs citent toutes sortes d’astuces ou de
techniques parfois empruntées a la sophrologie, a I’ostéopathie, destinées a détendre et rassurer
I’enfant, a le mettre en confiance :

Des pédiatres : "il faut vraiment écouter et jouer ce jeu, il faut les suivre dans la grande scene de
théatre. Il ne faut pas dire : allez soit un grand, reprends-toi. Non il faut les entendre. Tu as trés
mal, je te comprends. Il faut leur expliquer. Si on fait cette démarche avec eux, le traitement qu'on
va donner aprés sera d’autant mieux pris, d’autant mieux compris et les 2 doivent étre persuadés :
la mere et I’enfant”

""c'est tres important de les faire participer, de leur expliquer ce qui va se passer, qu'ils ont le droit
de dire s'ils ont mal, qu'ils ont le droit de pleurer. Je dis toujours ¢a, ¢a libére, c'est important"

Des généralistes : "écouter et expliquer. D'abord je parle autant a I'enfant qu'au parent. Pour les
vaccins, j'arrive pas comme ¢a avec l'aiguille. Je leur explique pourquoi on fait un vaccin, j'ai des
petits dessins pour leur expliquer. S'ils ont peur, je les rassure, mais je leur cache pas les choses, je
leur dis : ¢a va faire un peu mal, mais ¢a va étre rapide, ta maman va te tenir la main et aprés tu
pourras jouer avec les jeux qui sont sur mon bureau"

26



"guand les enfants ne sont pas bien, je demande qu’ils soient dans les bras du parent pour étre
réconforté. Je leur fais travailler le mental sur une sensation agréable on ferme les yeux on
visualise quelgue chose d’agréable™

Des préleveurs : "je commence toujours par parler avec I'enfant, je parle de ses chaussures, de son
tee-shirt... L'objectif c'est de le mettre en confiance et de le distraire de son anxiété... Je lui
demande s'il veut que sa maman lui tienne la main... Apres je lui explique bien ce que je vais faire,
comment je vais le faire, et au moment de piquer je compte tout haut 1,2,3,"

"on a un accueil un peu a la Feng Shui, on parle lentement, avec des sourires, on parle surtout a
I’enfant, je m’adresse plus a I’enfant qu’aux parents parce que c’est toujours avec lui qu’il faut
baser le contact, la relation"

Un kiné : "je commence toujours par essayer de gagner la confiance de I'enfant, de le rassurer, de
lui expliquer ce que je vais faire et pourquoi je vais le faire : c'est la premiére chose pour lutter
contre la douleur”

A souligner : le clivage « Réservés » / « Sensibilisés » est encore plus net sur les lers ages.
> Pour les « Réservés », il est inutile de parler avec des bébés :

Un généraliste : "moins de 2 ans, je vais pas me mettre a expliquer les choses.. a la mere oui, mais
pas a l'enfant"”

Un pédiatre : "pour les tout petits, j'en fais moins, je me pose moins de questions : je suis pas sar
gu'ils anticipent ou gu'ils réalisent ce qui se passe"

Une mére : "je lui ai rien dit a I'avance : il est trop petit pour comprendre, je I'ai amené comme si
j'allais faire des courses™

> Les « Sensibilisés», au contraire, cherchent a établir un contact direct avec I’enfant, a lui
transmettre une forme d’explication :

Des pédiatres : "aux tout-petits, je leur dis : tu vas voir, je vais faire un vaccin, tu vas avoir mal. Je
ne suis pas sdre qu'ils comprennent. Quand je fais des vaccins, des rappels, a des tout-petits de 13 a
18 mois, ils sont trés en colére ! Méme si on leur dit : C'est pour que tu ne sois pas malade - et il faut
leur dire- ils sont tres en colére, ils sont révoltés ! Mais il faut leur parler"

"des touts petits ils sont rouges écarlates, ils expriment un masque de douleur et cela doit étre
entendu et s’il est entendu le visage se détend alors qu’on a rien fait. On n’a pas prodigué de soin
antalgique, juste une écoute"

Un kiné : "ce bébé a 6 mois, mais j'attache beaucoup d'importance au fait de lui parler, moi et ses
parents, je leur demande toujours de rester a coté lors des séances, de lui parler, de lui chanter ou
de lui raconter des histoires"

Une mére : "moi je suis de la génération Dolto : méme quand ils étaient tout bébés je leur expliquais
tout, c'est un principe"
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B.2.2 Les pratiques en termes de prescriptions / de soins proprement antalgiques
Des différences assez fortes ici aussi entre les deux profils.

Les « Réservés » déclarent des usages parcimonieux des antalgiques de palier 2, et du patch ou
de la créme EMLA®, et une forte résistance a recourir aux antalgiques de palier 3 :

Des pédiatres : "EMLA® pour les vaccins et les prises de sang, moi je trouve que c'est exagéré,
mais si le parent insiste..."

"les AINS suffisent, je ne pense pas avoir jamais donné de la codéine pour des otites.

Pour une stomatite herpétique oui : Codenfan®... Pour les migraines, je débute toujours en palier
1, ensuite je monte si ce n’est pas suffisant. Je débute toujours par le palier 1. Ensuite I’ablation de
fils ¢a ne fait pas mal vraiment, je pense que, comme le vaccin, c’est plus de I’angoisse”

Des généralistes : "je suis trés classique : pour maux de ventre les antispasmodiques, pour les
maux de téte le paracétamol. Une fois j'ai prescrit du Codenfan®: pour un enfant opéré des
amygdales et qui avait vachement mal*

"D’entrée j’exclue le palier 3, c’est peut-étre parce que j’ai pas eu la pathologie, mais j’aurais du
mal... C’est des produits que je n’ai jamais manipulés donc je ne vais pas me mettre a le faire chez
des enfants..."

"a 15 ans, c'est trop jeune pour prescrire un antalgique de niveau 2. Tout ce qui passe la barriere
hémato-encéphalique, on évite"

Cette « sous prescription » d’antalgiques est parfois argumentée par les appréhensions des parents,
« un peu affolés » par la codéine par exemple : « quand ils entendent codéine, ils pensent tout de suite
morphine, opiacés, tout ¢a... donc ¢a la fout mal un peu vis-a-vis de ce qu’ils vont penser ».

Et de fait, certains parents interviewés confirment cette appréhension : « moi, bien que travaillant pour
un groupe pharmaceutique, quand il y a douleur, je suis pas trés médicament », « pas envie qu’on
médicamente mon gamin , je suis un peu méfiant par rapport a la chimie, je I’ai dit au médecin »

Les « Sensibilisés » déclarent un recours systématique a la créme ou aux patchs EMLA®
(« une évidence... un réflexe »), un recours assez courant aux antalgiques de palier 2, et pas de
tabou sur le palier 3 :

Un généraliste : "quand un enfant souffre parce qu'il a une otite, je donne beaucoup plus
facilement du Codenfan® gu'avant. Avant, on n'en donnait pas, maintenant, on en donne"

Une pédiatre : "s’il y a une fracture c’est des morphiniques aussi bien chez I’adulte que chez
I’enfant, si c’est local et tout c’est des antalgiques mineurs type Codenfant ou AINS. Le
paracétamol restant I’antalgique de référence"

Plusieurs pédiatres et généralistes pointent un déficit de réponse antalgiqgue médicamentée pour les
lers ages : « je suis embétée parce que le Codenfan®, c’est a partir d’un an, on manque d’antalgiques
pour les tout petits... pour les bébés on est encore démunis”

Du cbté des praticiens qui ne peuvent pas prescrire, la démarche antalgique se traduit par la

progressivité des exercices et I’allongement des séances (pour les kinés), et par le recours au matériel
le plus adapté (pour les préleveurs).
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B.2.3 Point sur EMLA®

Créme et patch sont connus de tous les praticiens interviewés, mais pas de tous les parents (notamment
dans les CSP moins aisées).

Les avis recueillis auprés des praticiens sont tres partagés.

Pour certains, c’est un « produit miracle universel », autant sinon plus pour ses effets psychologiques
comme pour ses effets anesthésiants :

""super aussi parce que ca rassure l'enfant : je lui dis qu'on lui a mis une pommade magique, et ¢a
marche bien"

"ca a changé les choses ! Moins pour les vaccins parce qu'il n'y a pas que la pigQre qui fait mal,
y'a aussi le produit... mais au moins I'enfant voit qu‘on fait quelque chose pour qu'il ait moins mal*

Pour d’autres, c’est un produit a indication sélective. Mais les indications, d’un interviewé a I’autre
paraissent contradictoires :

"avant 3-4 ans, je préconise le patch™ = "a partir de 5/6 ans c’est pas mal"

"inutile pour ceux qui hurlent dés qu’il voient I’aiguille” = "les enfants calmes, c’est pas la peine,
je le recommande pour les enfants plus anxieux »

"il vaut mieux en mettre pour le Prévenar®" = "pour le Prévenar® ca sert a rien, la douleur est
bien plus dans le produit que dans la piqare"

D’autres sont manifestement sceptigues sur le bilan d’efficacité du patch, voire hostiles au patch :

> En soi, sur ses capacités anesthésiantes et/ou son effet « anxiolytique » (« ¢a renforce I’idée
que ¢a va faire mal, en fin de compte les enfants sont plus angoissés »)

> Ou en raison du probleme de la pose du patch par les parents (« je sais que j’ai des confréres
qui font coller des patchs avant, ¢ca me fait rigoler. ca m’est arrivé de voir des mamans venir
avec des patchs, et le patch est pas collé ou il faut »)

Par ailleurs, certains préleveurs sont trés réticents par rapport au patch qui peut rendre le prélevement
sanguin plus difficile (« ¢ca a tendance a amollir les vaisseaux »)

B.2.4 Les pratiques antalgiques en termes de post soins
Chez les praticiens, les pratiques sont évidemment différentes selon le type de soin.

Mais, pour les cas investigués, elles prennent généralement plus en compte I’enjeu de la guérison que
I’enjeu de la douleur post-soin éventuelle :

> Aprés la prise de sang : aucune prescription, aucun conseil antalgique particulier

» Aprés le vaccin : prescription fréquente de paracétamol, mais plus pour prévenir une éventuelle
fiévre réactive que pour la douleur

» Aprés l'examen d'otite : prescriptions relatives d'abord & l'infection / a linflammation et
donc/ensuite a la douleur
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> Les kinés donnent des conseils antalgiques portant sur I'application de chaud ou de froid, parfois
sur des massages de la zone douloureuse (voire sur une éventuelle prise d'anti-inflammatoire et/ou
d'antalgiques de ler palier)

mais qui sont généralement plus liés a la pathologie concernée qu'aux suites des soins prodigués.

Pour la plupart d’entre eux, les parents interviewés déclarent suivre / appliquer ce que le soignant a
prescrit ou conseillé : « I’autorité médicale » fonctionne (« je fais confiance quand méme ! ce que le
médecin a prescrit, je le donne a mon gamin, je pars du principe que c’est pour son bien »)

Mais certains parents, méme de profil « Sensibilisé », confirment leurs réticences vis-a-vis des
médicaments antalgiques :

"il a mis un truc a la codéine sur I'ordonnance, moi je suis pas trop pour, donc j'ai pas acheté : je
préfére I'hnoméopathie"

"il a prescrit du Diantalvic je crois, quelque chose de fort... je I'ai acheté
mais je trouve que c'est trop fort, méme pour moi,donc finalement j'ai donné du Doliprane"

"je veux limiter la chimie, je préfére m'en tenir aux mamours, aux bouillottes, aux tisanes, ce genre
de choses"
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C. Particularités des différents contextes de soins étudiés

C.1 Les vaccins et prélevements sanguins

Ce type de soins se caractérise par une forte composante phobique : la peur de I’aiguille, de la
pigdre, qui est une peur « collective » :

" d'abord I'angoisse :c'est un acte agressif avec cette aiguille qui impressionne les enfants comme
les adultes™
"la pigdre fait peur a tout le monde, c'est jamais anodin quand on arrive avec une aiguille"

Cette phobie est souvent partagée ou communiquée par le parent ("moi-méme j'ai horreur des
piglres, je pense que mon enfant le ressent”), voire méme entretenue dans le milieu familial,
comme le signalent certains praticiens :

"je vois des parents qui supportent mal la vue de I'aiguille, je les sens trés nerveux quand je vais
vacciner, ¢a influe sur I'enfant™
"j'ai beaucoup de mamans qui s'en vont quand je vaccine leur bébé"

"c'est terrible, j'entends encore des parents brandir la menace : si tu n'es pas sage, le docteur va te
faire une piqare !"
"y'a des parents qui disent : si tu n'es pas sage, on te fera une prise de sang ! c'est une punition "

Il'y a donc un enjeu majeur d’anxiété, de stress anticipateur, de « pré trauma » :

Un préleveur : "déja, quand il arrive : la blouse blanche, le souvenir d’une autre prise de sang,
d'un vaccin chez un médecin et il sait que c’est pas sympa et ¢a I’angoisse"

C. 9 ans: "avant d’aller a la prise de sang, j’avais peur parce gque je ne voulais pas que cela me
fasse mal. J’ai eu juste un peu peur de voir la piglre. Je me rappelais que la premiére fois j’avais
eu mal juste au début"

Ce stress peut étre plus fort encore dans le cas des prises de sang, quand se mélent a la phobie de
I’aiguille :

>

I’angoisse du diagnostic, chez les parents :
Une mére: "ca a commencé a m’angoisser, je me suis dit finalement c’est peut-étre une
appendicite ou une péritonite™ "j'étais pas rassurée, | y avait 3 possibilités : appendicite, torsion
des ovaires ou plus simplement des ganglions abdominaux infectés"
Des préleveurs : "il y a des parents trés angoissés par le résultat... on sent qu'ils se font un film, et
c'est normal” "1l faut gérer le stress des parents au moins autant que celui des enfants, c’est tres
difficile a gérer™ "ceux qui disent : oh j’ai horreur de ¢a je ne peux pas regarder, et vis-a-vis de leur
enfant je ne sais pas si c’est la meilleure attitude a adopter, vis-a-vis du préleveur non plus..."
I’angoisse du prélévement et la vue du sang, chez les enfants :

J. 13 ans : "la premiére fois j'ai regardé, j'ai trouvé ¢a sale"
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Préleveur : "on leur dit toujours de ne pas regarder, c'est une régle, quand ils regardent ca les
impressionne trop™

Mais, presque paradoxalement, vaccins et prélévements sont aussi le domaine de soins ou le
point de vue « Réservé » s’exprime le plus. On constate, sur ce type d’actes particulieérement, une
tendance lourde a relativiser la question de la douleur :

» Parce que ce sont des actes rapides , « fugaces », et « courants, banals »

» Parce que I’enfant n’est pas algique

> Parce que I’objectif, en quelque sorte, sublime I’acte : protéger I’enfant de la maladie (vaccin),
ou diagnostiquer sa santé (prélévement sanguin)

Parents : "On va parler de douleur si on se coupe un doigt. Il faut prendre en charge ce type de
douleur. Mais pour une piqdre, non. Je pense que c'est un geste simple et rapide, la douleur
s'estompe vite, c'est un acte banal, voila"

"tout le monde doit y passer, et plusieurs fois dans sa vie, donc il faut pas en faire une histoire, il
faut banaliser ¢a auprés des enfants... J'en ai eu tellement pendant ma grossesse ! a 7 ans il est
assez grand pour comprendre que ¢a dure que 2 secondes”

"c'est pour le bien de I'enfant, il faut qu'il le comprenne”

Pédiatres, généralistes, et préleveurs : "Je pense que c’est excessif de parler de la douleur pour les
vaccins, J’ai été étonnée que vous mettiez les vaccins dans la liste de la douleur. Pour la douleur
j’aurais plus pris les brilures, les migraines, les otites..."

"Pour moi la douleur, c’est plus dans la durée. un vaccin c’est fugace..."

"la prise de sang c'est peut-étre impressionnant, mais c'est franchement 3 fois rien sur le plan de la
douleur”

Face a ce stress anticipateur, avant I’acte, on retrouve le clivage selon les profils :

>

Les parents et praticiens « Sensibilisés » cherchent a rassurer I’enfant en I’informant, voire en
I’associant activement a la procédure :
Praticiens : "les enfants méme petits peuvent comprendre si on leur explique bien, il faut les
associer, je dis aux parents de leur expliquer le vaccin, la pigQre, avant de venir pour la
vaccination"
"aprés lui avoir posé des questions sur ses fréres, sur I'école, je lui dis : tu m'as apporté le vaccin,
tu me le donnes ?"

Parents : "depuis tout petit, j'ai toujours eu le souci de lui expliquer les choses qui le concernaient,
donc je lui ai dit : tu vas avoir une piqdre, ¢a va te faire peut-étre un peu mal, ¢a pique, mais avec
c¢a tu n'auras pas la maladie"

Les parents et praticiens « Réservés » ont tendance a occulter, minorer, voire nier le probléme :

Praticiens : "je dis toujours aux parents de ne pas trop en parler a l'avance, sinon les enfants
arrivent trop stressés"

"je fais en sorte gue la vaccination ne soit qu'une composante de la visite : les enfants sont d*abord
déshabillés, examinés, pesés, mesurés, apres je leur fais I'injection, presque par surprise"

Parents : "pas la peine de I'angoisser plus en lui expliquant ce qui va se passer"
"je lui ai dit : non ¢a fait pas mal, tu ne sentiras rien"

Au moment de I’acte, le schéma opératoire est assez similaire chez tous les praticiens
interviewes : il vise a distraire I’enfant et a lui masquer le processus de préparation :
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\4

On opére le plus rapidement possible
On dissimule la préparation de I’injection ou du matériel de prélevement
On fait tout pour détourner I’attention de I’enfant

(Certains préleveurs recourent a des garrots agrémentés de petits personnages)

C.2 Sutures / pansements et dépose

Pas de recours signalé a des produits antalgiques. Les soignants interviewés tablent sur une

>

approche dédramatisante :

Pour les sutures : désamorcer la dimension anxiogéne des instruments, la phobie de I’aiguille, des
pinces et des ciseaux

Un généraliste : "tout un cérémonial : je prends mon temps, on discute, on décontracte, on explique
et on met dans les mains de I'enfant les instruments, c'est trés important, en particulier la pince, le
ciseau, a la limite on fait le geste avec des instruments non stériles sur soi-méme, c'est trés
important, pour gque I'enfant n'ait pas lI'impression qu'on va le découper"

Pour les pansements : valoriser le soulagement qu’ils vont apporter
Un généraliste : "je lui ai fait une syndactylie, je lui ai bien expliqué que ca allait la soulager... en

général c'est ce que je leur dis : tu as mal, mais laisse-moi faire, je te promets que le pansement va
te faire du bien"”

La dépose de pansement est généralement évoquée comme non problématique...

C.3 Otites

Pas de minorations de la douleur a priori. Tout le monde sait que « ¢a fait mal »...

Parents et soignants reconnaissent tous I’état algique / hyper algique de I’enfant

Un pére : "mon pauvre bout de chou ! y'a pas de gravité dans I'otite, mais ca fait super mal, c'est
sr, j'en ai eu des otites et je m'en souviens"

Des généralistes : "pour ce qui est des otites, alors Ia, je tape fort : de la codéine. Il ne faut pas
sous-estimer une otalgie chez un enfant, c'est quelque chose d’invivable d'avoir une otite, alors
chez I'enfant, c'est encore pire"

"mettre un otoscope ce n’est pas agréable en soi, et quand I'enfant a mal, c'est infernal™

Mais pas de possibilité mentionnée pour diminuer la douleur de I’auscultation, en dehors de
certaines précautions et négociations d’approche de I’enfant :

Une pédiatre : "je lui explique ce qui se passe dans son oreille, et puis je commence toujours par
ausculter I'oreille qui n'a pas mal, déja ca le rassure un peu... Ensuite je passe a l'autre oreille, et
la y'a rien a faire si ¢a fait mal, il faut quand méme que je regarde"
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C.4 Les soins de kinésithérapie

C.4.1 Point de vue des soignants

La douleur est considérée a la fois :

» Comme un handicap pour les soins, lorsqu’elle est trop forte :

"si vous faites mal il y a une réaction de protection, les muscles tout de suite vont se contracter, il
peut y avoir des spasmes"

"si on fait trop mal & un enfant, il va se raidir, prendre les soins en grippe, et a la maison il ne fera
pas les exercices..."

> Mais aussi, souvent, comme inhérente aux soins, a I’action thérapeutique :

"par définition souvent nos manipulations sont douloureuses, on fait travailler des zones
endolories..."
"les étirements par exemple, ¢a fait mal, et c'est inhérent a I'action™

> Et, enfin, comme un repére utile, indispensable, pour adapter les soins :
"la douleur est un indicateur thérapeutique pour nous"
"elle me sert de guide, cela me guide jusqu’ou je peux aller"
"la douleur me renseigne sur la nature du probléme, mécanique, inflammatoire..."

L’absence totale de douleur lors des soins leur parait donc inenvisageable, et leur démarche
antalgique vise plutdt a :

> «négocier », faire accepter le principe de la douleur par I’enfant :

"je m’excuse, je lui dis que je vais aller plus doucement, je lui dis : tu sais que c’est normal qu’il
faut passer par la pour avancer, pour que tu guérisses. J’essaye de rassurer, de lui expliquer, et de
regagner sa confiance"

"il faut arriver a passer un contrat avec l'enfant, qu'il comprenne et qu'il accepte un peu de
douleur™

> «doser» la douleur, en association avec I’enfant :

"s'approcher de la limite du supportable sans la dépasser"

"les étirements doivent étre infra-douloureux, on est juste a la limite de la douleur™

"je les accompagne dans leur douleur, je vois ce qu'ils peuvent supporter, je leur demande de
m'arréter la ou ils ne peuvent plus supporter. On gere ensemble les mécanismes"

"quand la séance devient trop pénible, je les fais jouer dans un cadre thérapeutique toujours"

Autour des soins, la prescription d’antalgiques leur est évidemment impossible, mais tous les
kinésithérapeutes interviewés déclarent suggérer aux parents, le cas échéant, une pommade anti-
inflammatoire, le « Cod Pack », I’application de compresses...

"des basiques, mais souvent les parents ne connaissent pas ce genre de choses, ne posent pas de
questions... ou bien le médecin a oublié de leur dire..."

Ces praticiens, on le voit, peuvent avoir un réle important de sensibilisation et de conseil auprés
des parents pour un accompagnement antalgique au foyer.
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C.4.2 Point de vue des parents

A la différence des vaccins ou des prises de sang, la douleur n’est jamais niée : une empathie
systématique, ne serait-ce que pour le trauma que constituent I’accident ou la malformation (cf. cas
étudiés).

L’ attitude « Réservée » releve plus ici d’un volontarisme de « I’effort », dans le contexte de soins
de « longue haleine » et qui nécessitent la participation active de I’enfant :

"il faut qu'elle prenne sur elle... elle dit ¢ca fait mal, mais je pense pas que c'est de la douleur
vraiment, je dirais que c'est la douleur de I'effort : je le vois plus comme une astreinte qu'elle a du
mal a supporter"

"il se plaint, je crois qu'il a mal, mais il en fait un prétexte pour écourter ses exercices... Je suis
obligée d'insister, de me bagarrer presque : il ne faut pas mollir sinon il va pas guérir"

"je trouve que le kiné est trop cool, trop gentil : du coup, elle ne fait plus d'efforts et elle ne
progresse pas"

C.4.3 Point de vue des enfants

Les enfants interviewés (en I’occurrence tous agés de plus de 7 ans) semblent avoir bien intégré le
discours des parents et des soignants :

> larelative « fatalité » de la douleur lors des séances
> I’objectif des efforts qu’on leur demande

A. 7 ans : "le docteur et ma maman m'a dit que c'était normal que j'aie un peu mal, que j'allais
avoir moins mal apres, ils m'ont dit d'étre patiente"

Y. 11 ans: "j’aime bien aller chez le kiné car il me remet le dos droit et comme ¢a je serai normal
(...) des fois ca fait un peu mal, mais c'est normal

Tous soulignent I’'importance de la confiance, voire de la complicité avec le soignant :

Y.11 ans : "Christophe (le kiné) est gentil, on parle beaucoup, il est sympa, je me sens a I’aise"

S. 12 ans : d’abord il me parle, il essaie de comprendre ce qui s’est passé. Comment j’ai mal. Il se
renseigne avant de se jeter sur ma cheville et de la tourner dans tous les sens. Ensuite il y va
doucement pour manipuler . Il est gentil, il est attentif, c’est quelqu'un qui parle et qui écoute. C’est
pas quelqu'un qui est froid, donc j'ai confiance™

A. 14 ans: "j'ai mal, mais j'aime bien y aller : il est sympa, on discute beaucoup, il me pose des
questions sur I'école et tout ¢a..."
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D. Le trio « enfant — soignant — accompagnant »

D.1 Les évaluations de la douleur dans les 20 cas étudies

Rappelons que, dans chaque entretien, nous avons demandé a I’interviewé une évaluation de la
douleur ressentie par I’enfant aux cours des soins concernés. Nous avons sollicité une évaluation
chiffrée (sur une échelle de 1 a 10, ou - pour les enfants plus petits, de 1 a 5 a partir de « smileys »).
Puis nous avons comparé, pour chaque cas, les chiffres donnés par chacun des
« protagonistes » (I’enfant - lorsqu’il a été interviewé / le parent / et le praticien), afin de voir si les
évaluations concordaient / détecter les disparités.

Page suivante, un tableau récapitule, pour chacun des 20 cas étudiés, les évaluations du niveau de
douleur formulées par chacun des interviewés. Ce tableau montre des divergences significatives
d’évaluation pour une 1/2 des cas, et une assez bonne convergence pour I’autre moitié.

Les évaluations convergentes

Dans la plupart des cas, il s’agit d’une douleur évaluée comme faible, c’est-a-dire inférieure ou égale a

3/10: soit des prises de sang avec patch, ou répétitives (enfants « familiarisés » a I’acte), vaccins

réputés moins douloureux que d’autres, otite pour un enfant manifestement non algique au moment de

I’examen...Restent 2 cas de convergence sur I’évaluation d’une douleur forte, supérieure ou égale a

6/10. Dans ces 2 cas, le parent et le soignant correspondent & un profil « Sensibilisé »...

Les évaluations divergentes

Deux types de disparités, assez fortes :

> les disparités entre soignant « Sensibilisé » et parent « Réservé », ou I’inverse, qui confirment
les ambiguités dans la définition de la douleur, de ce qui est « légitimement » considérable comme
de la douleur :

Le généraliste : "5 ou 6 je dirais, I'enfant a bien sursauté, il a pleuré..."
La mére : "niveau 2, et encore, plus pour la peur que pour le mal"

Le pédiatre : “ces piqdres lui font trés mal, il le dit et je le crois, je le vois... 7 ou 8"
La mére : "2, maximum 3 : depuis 1 an je pense qu'il s'est habitué"

Le généraliste : "0 ou 1, on peut pas parler de douleur, c’est plus de I'ordre de la frayeur™
La mére : "5 ou 6 : ¢a lui a fait mal, méme si ¢a a été trés court"

> les disparités entre I’enfant et le parent ou le soignant, qui confirment un biais subjectif dans
I’approche adulte de la douleur ressentie par les enfants :

V. 10 ans : "8, ca me fait tres mal, ca me brdle"
Sa mere : "2, maximum 3 : depuis 1 an je pense qu'il s'est habitué"

A. 14 ans: "un degré 6, ca fait trés mal pendant les étirements"
Sa mere : "3, sa douleur est plus psychologique que physique"
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| Evaluation Enfant

| Evaluation parent

\ Evaluation praticien

Prises de sang

13 ans 5... moyen 30u4, paseutrs mal 4 peut- tre ?

12 ans 2, jQi senti la pig, re pas longtps 2, pour la petite piq,re 3, presque pas de douleur

9 ans 3 :un peu mal 20u3 3 en englobant la douleur morale
7 ans 5aud but, 4 apr.s 3ou4 2

3 ans Z’ro, elle souriait, chantait 1, maximum 2

Vaccins

10a. d"sensibilis. 8 2 maximum 3 70u8

5a. DTP 4 0,5 15

4a. ROR Bonhomme 2 (sur 5) Niveau 2 50ub

4,5a. BCG contr™ NSP 20u3 Zrooul

4a. rappel Priorix

1* bonhomme (1 sur 5)

3, lam me chose que pincer

2, modr”, elle a pas pleur”

18 mois Inforix

Mal ou peur ? 10 pour la pig, re

3 ou 4 pour la peur

Soins Kin~

14a. entorse 7, "a fait mal 3,5, il est dur la douleur 6, une douleur assez modr’e
14a. scoliose Degr™ 6, " a fait mal 20U 3 1ou?2

11a scoliose 6 20u3 JusquO 4 ou 5 par moments
7 a entorse 6 et puis 10 par moments NSP... assez mal je pense 6 ou 7

6 MOis pieds varius 2... 3 peut- tre A partir de 2-3 je rel%doe
Otites

8 ans 6 50u6 6

2 ans Z'ro, pas eu mal du tout 2, un I"ger tressaillement
29 mois Zrooul 50u 6

Pansements

15 a. /syndactylie

| 8 lapose, zro au retrait

| 8 la pose, NSP pour le retrait

| 6 lapose, zro au retrait

Le préleveur : "2 : la peur et la douleur sont difficiles a différencier"

En griseé : les cas ou les évaluations divergent : une moitié des cas // en surligné jaune : les cas avec patch : 2 cas de divergence




D.2 Les interactions relationnelles

Le trio combine en fait 3 couples relationnels : < le soignant et le parent >, < I’enfant et le
soignant >, < I’enfant et le parent >. Avec deux pbles d’autorité réferente éventuellement
discordants : le parent et le soignant.

Cette configuration est délicate a équilibrer / harmoniser dans toutes les interactions qu’elle
peut générer.

De fait, dans une moitié des cas investigués on enregistre des critiques croisées, relatives a des
problémes relationnels.

» Ce theme est peu formulé chez les enfants interviewés, moins aptes a conceptualiser ou verbaliser
cette problématique, méme s’ils la ressentent

> Mais les critiques sont souvent explicites chez certains soignants a | ‘égard des parents, et
inversement

Et elles révélent, des 2 c6tés, des inhibitions préjudiciables a la prise en charge de la douleur
de I’enfant : des soignants ou des parents gqui n’osent pas insister pour une meilleure prise en

charge...

D.2.1 Le point de vue des soignants sur les parents

Ils soulignent tous la forte influence du comportement parental sur le vécu de la douleur par les
enfants, mais aussi sur leur propre pratique soignante.

Les problémes éventuels tiennent a deux types d’excés évoqués a propos du comportement
parental.

1. Lanégation de la douleur

Une pédiatre : "c'est d'autant plus dur pour V. que sa maman nie complétement le probléme de sa
douleur ... Je lui ai déja demandé de lui tenir la main, elle m'envoie balader ! elle ne le laisse pas
exprimer sa douleur, elle ne I'écoute pas"

Un généraliste : "il y a des parents rigides, hein, méme des jeunes, qui ne laissent pas leurs gamins
exprimer leur douleur, qui les houspillent parce qu'ils pleurent, se plaignent... surtout les garcons,
méme en 2005 c'est fou, c'est encore du genre : sois un homme mon fils I'"

Ce comportement provoque chez I’enfant culpabilisation et repli sur sa douleur, et malaise
chez le soignant :

""ca augmente la souffrance : il est obligé d'intérioriser, il n'en parle presque plus, je pense qu'il se
sent coupable de pas étre courageux"

"les pauvres gosses ne sont méme pas autorisés a se plaindre, ils doivent garder ¢a pour eux, en
fait c'est une souffrance de plus"

"ca me met dans une position inconfortable : je veux écouter I'enfant, I'aider, mais sans le mettre
en porte a faux par rapport a sa mere ou son pére"
"des fois je me tais, mais j'en pense pas moins"



2. L’exces d’appréhension (plus fréqguemment évoqué dans les entretiens)

Des préleveurs : "des parents qui veulent tellement que leur enfant n’ait pas peur, pas mal qu’ils
I’empéchent de respirer. L’enfant parvient & une sorte de surexcitabilité a cause des parents qui
stressent et qui n’arrétent pas de dire a leur enfant « hein, t’es calme, hein ?!"

"des parents qui disent «oh j’ai horreur de ¢a je ne peux pas regarder » et vis-a-vis de leur enfant
je ne sais pas si c’est la meilleure attitude a adopter, vis-a-vis du préleveur non plus..."

Un pédiatre : "j'ai beaucoup de mamans qui s'en vont quand je vaccine leur bébé ! Moi, ca
m'embéte parce que je pense que pour le bébé, si elle lui avait tenu la main, si elle était restée a
cbté, ca aurait été mieux pour le bébé. Mais il y a des mamans qui sont incapables de gérer la
douleur de leur enfant™

Par ce comportement, les parents transmettent a I’enfant leur anxiété, leur phobie des soins.
Leur stress est communiqué a I’enfant, mais aussi au soignant :

Un préleveur : ""au bout d’un moment le gamin explose parce qu’il sent qu’il y a quelque chose
d’anormal qui va arriver™

Un généraliste : "'I'enfant est trés perméable, il récupere tout ce stress, cette angoisse, il est tendu
etil a plus mal

C. 9 ans : "en fait mes parents étaient angoissés, je les avais vus ils s’étaient un peu énervés, alors
quand ils sont énervés, des fois c’est qu’ils sont angoissés. Alors ils me I’ont passée I'angoisse le
soir quand je me suis couchée"

Un préleveur : "moi aussi ils me stressent et c'est 1a que je je peux rater la pigdre, rater la veine !"

Du point de vue des soignants, bien prendre en charge la douleur de I’enfant, c¢’est aussi et
d’abord gérer le comportement des parents. C’est-a-dire, autant que possible : les calmer, leur
expliquer... ou bien les « neutraliser », quitte a les évacuer :

Une pédiatre : "tout un travail a faire avec les parents pour qu'ils prennent la juste mesure de la
douleur”

Une généraliste : "il faut rassurer le parent. Je suis assez directe, quand je vois des parents blancs
sur des points de suture, des choses comme ¢a, je leur dis : « si vous voulez, vous attendez a c6té ».
Et je dis a I'enfant : «si tu veux que ta mere reste, elle reste ». Et je dis & la mére : «vous restez,
mais vous vous asseyez ». J'essaie de calmer la douleur de la mére parce que ¢a, c'est un facteur
qui amplifie chez I'enfant, ¢a, c'est certain”

Un kiné : "je demande aux parents d'attendre dans la salle, j'ai pris ce principe parce que j'ai eu
trop d'interférences négatives de la part de parents trop angoissés"

Un préleveur : "pour étre au calme, pouvoir me concentrer, ca m'arrive de virer des parents, de les
renvoyer a la salle d'attente"

D.2.2 Le point de vue des parents sur les soignants

La négation de la douleur est aussi évoquée, avec les mémes conséquences - inhibition de I’enfant,
et malaise / conflit intérieur chez le parent :
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"il est sympa, mais je le trouve assez sévere, il dit que c'est pas grand chose, qu'il a pas mal, méme
s'il a pleurg"

"pour les vaccins, elle faisait comme, je sais pas, comme un vétérinaire peut-étre : rapide mais
brutal : tu bouges pas, ¢a fait pas mal, voila : elle tenait pas compte de la douleur"

"elle osait plus parler, je I'ai sentie trés réservée, peut-étre méme qu'elle a eu mal et qu'elle a pas
osé pleuré"

"je voulais pas intervenir pour le laisser faire, pour pas compliquer les choses, et en méme temps
je voulais aider mon gamin"

Plus fréquemment, c’est I’attitude non ou mal communicante du soignant qui est mise en cause,
que ce soit :

> Alégard de I’enfant

"il sort l'aiguille, il ne dit rien, c'est le silence, et je sens I'angoisse de ma fille qui monte... quand
méme, il pourrait lui parler un peu, lui expliquer"

"ce médecin ne parle jamais directement a mon enfant, comme s'il n'existait pas : I'enfant est juste
Ia pour subir ce qu'on va lui faire"

""c'est souvent le probléme du personnel médical, de s'adresser aux parents sans faire attention a
la personne, a I'enfant qui est a coté, ils peuvent dire des choses blessantes ou angoissantes"

> Al'égard du parent
"il ne m'a rien expliqué, il m'a juste posé quelques questions banales... au final je n'en savais pas
plus sur le traitement, et je ne pouvais rien dire a ma fille"
"on m'a rien dit sur le fait que ca ferait mal... c'est dur d'avoir les informations ! c'est sur place
que je me suis rendue compte que ce vaccin était douloureux : pourquoi ils m'ont pas prévenue ?"

Ce type d’attitude est de nature a provoquer, chez I’enfant comme chez le parent accompagnant,
de I’anxiété, voire une perte de confiance dans le praticien.
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E. Les attentes formulées en termes de formation et d’information

E.1 Attentes formulées par les praticiens

Quelqgues intervieweés sont déja investis dans une démarche de formation a la prise en charge de la
douleur, et donc clairement plus sensibilisés a cette question :

>

Dans une optique générale :

Une genéraliste : "Un Enseignement Post Universitaire trés intéressant, par un médecin
spécialiste de la douleur, et il a changé ma maniéere de voir... il dit une chose trés juste : la
douleur, ce qui est important, c'est la facon dont la personne la vit. C'est autour de ce concept-la
que je me suis mise a réfléchir et que j'ai commencé a demander aux gens : « Comment vivez-
vous votre douleur ? Est-ce que votre douleur vous embéte ? » Je vous garantis que quand on
commence a parler comme ¢a, on a des surprises”

Ou dans une optique spécifiquement pédiatrique :

Un kiné : "ca fait longtemps qu’on s’occupe de ¢a dans le cadre de I’association « Ostéogenese
imparfaite », parce que nous avons des enfants tres trés douloureux. On parle de ca depuis dix
ans. Avant, on en parlait un petit peu mais pas beaucoup. On a fait venir dans cette association
des gens qui s'occupaient de la douleur de I'enfant »

Un pédiatre : "j’ai assisté a des staffs sur la douleur, sa prise en charge chez I’enfant... ¢ca m’a
apporté une reconnaissance plus importante de la douleur et donc essayer de la prendre mieux en
considération”

D’autres, manifestement, sont réticents ou sceptiques quant a la pertinence de formations sur le
sujet. On retrouve ici le point de vue « Réservé », avec des praticiens qui estiment en savoir
suffisamment sur la question, au travers notamment de leur expérience professionnelle :

Un généraliste : "une formation ? oh ben non... La douleur du vaccin, de la prise de sang tout ¢a
c'est pas une priorité... Je pense que normalement, on a de l'expérience. Avec un petit peu
d'expérience, on doity arriver !"

Un kiné : "je pense qu'on peut s'améliorer, mais je ne ressens pas le besoin d’avoir une formation
spécifique, non. Avec les années j’ai acquis une assurance et une confiance en moi, je ressens bien
les enfants™

Un pédiatre : "dans les actes de tous les jours, c’est plus par expérience : la fagon dont on parle a
I’enfant, dont on explique a I’enfant, la mise en place de la confiance, tout ¢a c’est par expérience
que ¢a vient"

Un préleveur : "au niveau prélévement sanguin, je vois pas trop l'intérét, actuellement je trouve
qu'on fait ce qu'il faut”

Mais un tiers des interviewés se déclare ouvert, intéressé par une ou des formation(s) sur le
sujet, afin d’en apprendre plus sur :
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» La physiologie de la douleur et des antalgiques :

Un kiné : "tout d'abord théorique, ne serait-ce que sur les voies neurologiques de la douleur, je ne
suis pas certain que tout le monde les connaisse ! Ensuite sur les différents niveaux d'action des
phénoménes antalgiques"

Un pédiatre : "oui, on a sdrement beaucoup a apprendre sur les dernieres recherches et les
derniéres applications"

> Et (surtout) I’approche psychologique du phénomene :

Un généraliste : "je pense essentiel de faire des formations, sensibiliser les soignants, ne pas faire
que du thérapeutique mais plus une approche psychologique. Qu’ils apprennent a ressentir et
non pas qu’a évaluer. C’est bien d’évaluer c’est un début"

Un kiné : "sur le discours qui doit accompagner la prise en charge de la douleur. Tous les
aspects psycho-affectifs que révele la douleur. Former les soignants, faire un seminaire pratique,
avec de l'information, avec les anesthésistes qui sont les premiers concernés, avec les pédiatres,
avec les neuropédiatres, avec les pédopsychiatres"

Par ailleurs, plusieurs praticiens demandent une information adaptée, a I’adresse du grand
public : agir aussi sur le « pble parent » du triangle de prise en charge de la douleur :

Un kiné : "réfléchir aussi aux informations qu'on peut donner au public, & quelles informations on
peut faire accéder les parents notamment : le réle des parents est central dans la prise en charge
de la douleur”

Un généraliste : "y'a pas que les professionnels qui sont concernés par le sujet : quand je vois
comment certains parents réagissent encore aujourd'hui, par simple ignorance parfois, je me dis
qu'il y a encore un travail a mener, de sensibilisation, d'information... d'éducation presque"

Une pédiatre : "c'est tres bien de former les soignants, mais il ne faut pas oublier d'associer les
parents : sur cette question de la douleur aigué, il y a encore beaucoup d'idées recues a combattre”

E.2 Attentes formulées par les parents

En majeur, tres clairement : une attitude plus communicante de la part des soignants (vers eux-
mémes et vers I’enfant)

"je pense qu'il faut que les médecins expliquent bien les choses aux parents. Je m'étais dit qu’il ne
m'expliquait rien parce que ce devait étre trop complexe, mais il faut absolument qu'ils expliquent
bien"

"il ne faut pas hésiter a jouer de I’effet placebo avec I’enfant, pour lui montrer qu’on reconnait sa
douleur”

"Il faut que les soignants prennent en compte aussi la peur des parents, qui peut rejaillir sur
I'enfant. C'est important aussi. Le gros morceau, c'est de communiquer"

Mais aussi, exprimée dans quelques entretiens, une attente d’informations « grand public » sous
forme de brochures :
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> Aide a I’évaluation de la douleur

"par exemple ca serait bien de nous donner une brochure qui expliquerait comment interpréter
certains signes”

"le médecin en parle pas trop, mais j'aimerais qu'il me dise comment on fait pour savoir s'ils ont
vraiment mal"

"je pense a des petits livrets comme ils ont fait sur la drogue : c'est instructif, ils pourraient faire
¢a sur la douleur chez I'enfant”

» Connaissance des antalgiques

"a part le paracétamol, je connais trop peu les anti-douleurs, j'ai tendance a penser que c'est trop
fort pour un enfant, peut-étre que je me trompe"

E.3 Attentes formulées par les enfants

Pour les moins de 12/13 ans, I’accompagnement parental lors des soins reste un facteur de
réassurance important :

A. 7 ans :"c’est mieux quand nos parents sont 1a, parce que ¢a soulage. Si nos parents ne sont pas
Ia, on a un petit peu peur, on est tout seul et tout ¢a, alors que si nos parents sont 13, eh ben ¢a
nous soulage™

Ils évoquent souvent I’empathie, la gentillesse des praticiens :

Y.11 ans : "devraient tous étre comme C. (le kiné)... C. est gentil, on parle beaucoup, il est sympa,
je me sens a l'aise"

A.14 ans : "'La douleur, ¢a passe, du moment qu'on se comporte intelligemment, qu’on est gentil
avec moi. Quand ca commence a devenir un affrontement avec la personne, c'est d'autant plus
douloureux™

Ils sont aussi demandeurs d’explications, d’informations adaptées :

A. 14 ans :"Les autres me parlaient avec des mots comme si j'avais été assez vieille pour les
comprendre... Des mots que je ne comprenais pas forcément ! Pour les enfants, le fait d'expliquer
ce qu'on leur fait, c'est trés bien : il faut vraiment étre franc avec eux et leur expliquer ce qu'on
leur fait avec des mots simples. Des vrais mots mais des mots que les enfants comprennent”

C. 12 ans : "le fait de savoir comment cela va se passer, cela donne moins d’appréhension et puis
on est rassuré”

44



Principaux enseignements et recommandations

1 - L’enquéte met en évidence un clivage « idéologique » chez les parents et chez les praticiens,

qui se traduit concrétement :

L85 « Réservés »

Les « Sensibilisés »

—

» Pas de prescription anti-
douleur spécifique pour les

> Adoption systématique des
analgésiques / anesthésiants

Au plan des pratiques de soins disponibles
prévention » lls informent pas ou peu|»>» |Ils cherchent a associer
I’enfant I’enfant & la procédure du
soin
» Inutilité voire rejet des|>» Usage relativement plus
Au plan des pratiques échelles  numériques et courant des échelles
d’évaluation analogiques d’évaluation
» lls tiennent peu compte du|>» Ills écoutent [I’enfant et
discours de I’enfant I’observent
Au plan des prédispositions a|>» Peu / pas impliqués dans la| > Impliqués, réceptifs et
participer a la lutte anti- lutte, voire hostiles & son motivés
douleur dans le domaine intensification
concerné

Dans la perspective d’actions a mener, on voit ici deux enjeux complémentaires, selon les cibles :

e Sensibiliser / convaincre les parents et praticiens « Réservés » : reconfigurer, faire évoluer des
représentations qui sous-tendent en grande partie le minimalisme actuel de la prise en charge

e Mobiliser

les parents et praticiens
« ambassadeurs » / des relais de la cause aupres des « Réserves »

« Sensibilisés »,

Pour les praticiens, ces « relais » se situent plut6t :

qui

sont des «militants », des

e Chez ceux qui ont été formés postérieurement a 1995 : plus en prise avec I’évolution générale
récente de I’approche de la douleur) ,

e Chez ceux qui se sont spécialisés ou qui ont adopté un « positionnement pédiatrique » : plus
particulierement sensibilisés par toutes les spécificités de I’enfant

e  Chez les kinésithérapeutes : qui, dans le cadre de cette étude, ont paru plus avancés dans la
réflexion comparativement aux autres groupes professionnels interviewés (peut-étre en raison
de leur contact trés tactile/sensitif avec leurs patients, peut-étre aussi parce que leur pratique
soignante requiert, plus que d’autres, la participation active de I’enfant)

2 — Il faut ceuvrer conjointement sur les deux publics : professionnels et parents

e |l y a risque de négligence de la douleur dés lors gue I'un des deux pdles est de profil
« Réservé » : inhibition de I’autorité parentale par I’autorité du praticien, ou inhibition de
I’autorité médicale par le parent...
Si I’un des deux use de son autorité pour relativiser la question de la douleur de I’enfant, il y a de
fortes chances que celle-ci soit mal prise en charge...

45




e C’est lorsque I’approche « Sensibilisée » est partagée par les deux autorités que la prise en
charge est la plus aboutie et la plus efficace

3 — Il faut promouvoir la conception que la douleur est un phénomene global, méme et surtout
chez les enfants

e L’enjeu est de dépasser la distinction entre souffrance psychologique (appréhension, ressenti,
peur) et souffrance physique (sensation, senti, douleur) qui fonde en grande partie I’approche
« Réservée »

e C’est une base de représentations nécessaire pour une généralisation et une optimisation des
« bonnes pratiques » de prise en charge

Par exemple :

> les échelles d’auto-évaluation n’ont vraiment de sens que si on accepte le principe d’une
réponse englobant la sensation et le ressenti, c’est-a-dire le vécu global de la douleur...

> le supplément d’effet placebo du patch nécessite la participation de I’entourage parental et
soignant pour fonctionner...

4 — Nécessité d’une information didactique

e Apparemment mal connus du grand public et d’une partie des praticiens :
> le phénomeéne de la douleur chez I’enfant, la diversité de ses modes d’expression,
> les techniques d’évaluation, les différents paliers d’antalgiques

e D’ou les attentes plusieurs fois exprimées d’une information précise, détaillée, adaptée aux
différents &ges, aux différents profils des enfants :

» Sur les modes de détection de la douleur, et I’interprétation de ses signes

> Sur les nouveaux outils d’évaluation
» Sur les produits antalgiques

5 — Des « astuces » peuvent contribuer a une diminution de la douleur ressentie

Les entretiens recensent un certain nombre de « trucs », parfois basiques, mais qui pourraient
constituer le socle d’une sorte de vademecum a I’usage (adapté) des praticiens et des parents :

> La réduction du temps d'attente avant le soin : limiter la nervosité, la montée de I'anxiété

> La décontraction et la mise en confiance de I'enfant :

- par un dialogue qui le distrait du soin et crée une forme de complicité avec le soignant : parler de
sa fratrie, de I'école, de ses loisirs,de ses vétements...

- par la mise a disposition de petits jeux, de matériel de dessin (en salle d'attente, mais surtout dans
le cabinet)
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> L'occultation du matériel, de la préparation OU I'apprivoisement du matériel par I'enfant

> La participation solidaire de l'accompagnant ( jusqu'a 12-13 ans) : la mére ou le pére qui tient la
main

> Des commentaires d'empathie et d'encouragement sur le comportement de I'enfant, qui le valorisent

> La promesse d'une petite récompense
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Annexe : Guides d’entretien

Guide d’entretien n° 1 Auprés des « proches » des enfants

A — Présentation de la personne interviewée

- Age

- Profession

- Lien / degré de proximité avec I’enfant (not. : est-ce la personne qui d’habitude s’occupe de la santé
de I’enfant)

- Nombre et 4ges des enfants

- Age de I’enfant concerné

B — Présentation de I’objectif de I’étude.

Nous vous rencontrons dans le but de recueillir votre avis sur la fagon dont les soins sont prodigués
aux enfants dans les cabinets médicaux. VVotre avis et celui de nombreux autres parents serviront a
réfléchir aux moyens d’améliorer la qualité de ces soins, le confort des enfants et a fournir une
meilleure information tant pour les parents que pour les praticiens.

C - Descriptif et vécu spontanément exprimés de la visite et des soins

Je voudrais que vous me racontiez la derniére visite chez le médecin (ou infirmier ou kiné etc ...) qui a
dispensé des soins a votre enfant.

- Le contexte et le pourquoi de la visite : était-ce une urgence ou non ? cette visite est-elle
liee ou non a un antécedent ? intervention d’autres soignants en rapport avec cette
visite ? est-ce la 1°" fois qu’on pratique cet acte de soin sur I’enfant ?

- Comment ¢a s’est passé ?

- Qu’est-ce que vous en avez pense ?

- Est-ce que quelque chose vous a frappé ?

- Etes-vous satisfait de la facon dont votre enfant a été soigné ?

- Est-ce que votre enfant a eu mal ? a quoi, a quels signes I’avez-vous pergu ?

- Diriez-vous que sa douleur a été assez prise en compte ?

D — Descriptif chronologique de la visite et de la prise en charge de la douleur de I’enfant

Nous allons revenir en détail sur les différents moments de la relation avec le médecin, étape par
étape.

| - Choix du praticien et prise de rendez-vous
- Dites-moi pourquoi vous avez choisi ce praticien ?

C’est surtout pour / parce que...
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Relances (et faire justifier/argumenter la réponse oui ou non) :

est-ce (aussi) pour son comportement a I’égard des enfants ?
est-ce (aussi) pour son comportement a I’égard de la douleur ?

Aviez-vous de I’appréhension sur la fagon dont ¢a allait se passer ? quelles questions
avez-vous posées ?

Avez-vous eu des informations sur la fagon dont c¢a allait se passer, en particulier pour
gue ca se passe au mieux pour votre enfant ?

Avez-vous eu connaissance des moyens pour minimiser la douleur des enfants pendant
les soins ? lesquelles ?

Avez-vous parlé de cette visite a I’enfant? Pourquoi ? et que lui avez-vous dit
précisément ?

2 — Les premiers contacts en cabinet

Comment s’est passée la visite avant les soins proprement dit ?

Relances :

- Accueil, gentillesse, attention, demande d’information sur le caractére et la sensibilité de
I’enfant

- Ambiance du lieu, de la salle d’attente...

Est qu’on vous a informé avant les soins sur ce qui allait se passer ? que vous a-t-on dit ?
Est-ce que I’enfant lui-méme a été informé par le soignant ou par une personne du
cabinet ? (s’est-on directement adressé a I’enfant pour lui donner des explications ?) Que lui
a-t-on dit ?

Comment était I’enfant avant les soins ? et vous, comment vous sentiez-vous ?

Est-ce que le praticien vous a demandé d’intervenir ? en quoi ?

3 - Les soins

Relances générales sur :

la prise en compte de I’attitude et du ressenti de I’enfant
le verbal et le non verbal : les mots et les attitudes, les gestes

Comment ca s’est passe ?
Comment était I’enfant pendant les soins ?
son attitude, ce qu’il a - d’apreés vous - ressenti sur le moment...

ce qu’il a dit...
et ce qu’il n’a pas dit, mais qu’il a pu penser/ressentir
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Sur une échelle de zéro a 10, a quel degré estimeriez-vous la douleur de I’enfant pendant
les soins ?

A-t-il eu mal d’aprés vous ? a quel moment précis ?

Comment le praticien s’est-il comporté au moment des soins ?

Est-ce qu’il a posé des questions a I’enfant notamment sur la douleur ? lesquelles
précisément ? (techniques employées pour le diagnostic et I’évaluation de la douleur)

Est-ce qu’il a cherché a anticiper / diminuer / supprimer la douleur ? Comment ?

Avez-vous joué un role dans la gestion de la douleur ? lequel ?

4 — Apreés la visite / le post soin

Le praticien a-t-il donné des conseils ou une prescription pour traiter la douleur aprés
I’acte de soin ? lesquels ?

Avez-vous suivi ces conseils ? Pourquoi ?

Ou bien vous-méme, avez-vous pris des initiatives dans ce sens ? lesquelles ?

5 — Bilan sur la gestion de la douleur

Pour le type de soins en guestion pratiqué sur un enfant, la question de la douleur est-
elle importante pour vous ? en quoi, pourquoi ?

Et sur ce cas précis, quel est votre sentiment par rapport a la prise en charge de la
douleur de I’enfant : suffisamment ou pas assez prise en compte ? Pourquoi et a quels
niveaux ?

E — Niveau d’information et expression des attentes

Etes-vous informé sur les moyens de prévenir ou calmer la douleur de I’enfant en
général ?

Que savez-vous sur le sujet ?

Relances sur la connaissance des techniques d’évaluation et de gestion de la douleur chez I’enfant

I’expression de la douleur : les attitudes et les mots chez I’enfant
I’intensité : comment repéere-t-on une douleur de faible / moyenne / forte intensité ?
les moyens de soulager la douleur (homéopathie / allopathie, autres techniques...)

Comment imaginez-vous une prise en charge idéale de la douleur chez I’enfant pour le
type de soin dont il est question ici ?

en termes d’information générale, pour vous (ce que vous aimeriez savoir, vos questions
majeures sur ce sujet)

concernant le praticien, dans sa maniére de communiqguer et de se comporter avec vous /
avec I’enfant

Remerciements
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Guide d’entretien n° 2 Aupreés des « praticiens »

A — Présentation de la personne interviewée

- Date du début d’activité
- Spécialité

Vous avez sélectionné le cas de I’enfant X. En quelques mots, dites-moi en quoi ce cas vous a paru
intéressant pour notre étude. Considérez-vous que c’est un cas exemplaire ? a quel égard ?

B — Présentation de I’objectif de I’étude.
Nous vous rencontrons dans le but de recueillir votre avis sur la question de la prise en charge de la
douleur des enfants lors des soins. Votre avis et celui de nombreux autres praticiens serviront a
réflechir aux moyens d’améliorer la qualité de ces soins, le confort des enfants et a fournir une
meilleure information sur le sujet auprés des parents et des professionnels de la santé.
C — Descriptif de la visite et des soins
Je voudrais que vous me racontiez comment s’est déroulée la visite de I’enfant X.

- Quel était le probléme de santé, et les soins que vous deviez prodiguer ?

- Comment ¢a s’est passé ?

- Comment s’est comporté I’enfant ?

- Est-ce que I’enfant a eu peur ou mal ?

La question de la douleur est-elle intervenue ? a quel(s) moment(s) ?

D — Descriptif chronologique de la visite et de la prise en charge de la douleur de I’enfant
Nous allons revenir en détail sur les différents moments de la visite

1 — Contact en cabinet

- Comment s’est passée la prise de contact avec I’enfant et son parent ?

- Avant les soins proprement dit, comment décririez-vous I’état d’esprit de I’enfant ? et
celui du parent / accompagnant ? (niveau d’anxiété et interactions entre le comportement du
parent et celui de I’enfant)

- Est-ce que vous avez demandé au parent d’intervenir ? en quoi ?

Relances sur les premiers contacts

- Attitudes du parent

- Attitudes de I’enfant

- Questions du parent
- Réponses apportées
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2 — Les soins

Racontez-moi comment se sont manifestées les douleurs et/ou les anxiétés de I’enfant au
moment des soins (relancer sur les modes d’expression : les attitudes, la gestuelle et les mots
de I’enfant)

Comment avez-vous abordé ce probléme de la douleur : pour la diagnostiquer et pour
I’évaluer (trés précisément : quelle technique, quelles questions ?)

Comment I’avez-vous géré ? (dialogue, explications, détournement de I’attention,
consolation...)

Quels mots, quels qualificatifs pour définir les relations pendant les soins :
- entre vous et I’enfant ?
- entre le parent et I’enfant ?
- entre le parent et vous ?

Sur une échelle de zéro a 10, a quel degré estimeriez-vous la douleur de I’enfant pendant
les soins ?

3 — Aprés les soins

Comment I’enfant vous a-t-il paru a I’issue de I’acte de soin ?

Avez-vous prescrit ou conseillé quelque chose pour la gestion de la douleur éventuelle
postérieure aux soins ?

Quoi et pourquoi ?

(consigne enquéteur : inviter I’interviewe a élargir le champ de sa réponse au-dela de la
prescription purement pharmaceutique)

E — Recueil de la connaissance sur les techniques de prise en charge de la douleur de I’enfant, et
avis sur ces techniques : intérét, satisfaction et attentes

Pour clore cet entretien, nous allons quitter le cas de I’enfant X et aborder le probléme de fagon
plus globale.

Pour ce type de soin en particulier, pensez-vous que la question de la douleur est une
question réellement importante ? pourquoi et en quoi ?

Sinon, pour quels autres types de soins la douleur est-elle un des paramétres majeurs a
prendre en compte dans I’acte de soin ?

Quelles sont selon vous les spécificités de la douleur liée aux actes de soin chez I’enfant ?
Par rapport aux adultes, vous diriez qu’elle est plus... ? moins... ?

Que savez-vous et que pensez-vous de I’évolution des techniques de prise en charge de la
douleur chez I’enfant ? (relancer pour obtenir des précisions sur les différentes techniques

connues)

Qu’est ce qui vous a marqué dans cette évolution ? Qu’est ce que vous en retenez ? ce
qui vous semble intéressant / moins intéressant ?
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- Avez-vous personnellement bénéficié d’une formation spécifique relative a la prise en
charge de la douleur chez I’enfant ? Si oui, comment I’avez-vous évaluée, et qu’en avez-
vous retenu ?

- Est-ce que ca a influé sur vos pratiques ? en quoi précisément ?

- De telles formations vous paraissent-elles pertinentes ? a quelles conditions ? Pour quel
contenu précisément ?

Uniguement pour les médecins (généralistes et pédiatres) : pour ce genre de soins, dans votre pratique
générale, a quels niveaux d‘antalgiques avez-vous recours ? dans quels cas ?
Et ceux que vous excluez ? Pourquoi ?

- Quelles seraient vos suggestions pour qu’on améliore la prise en charge de la douleur
chez I’enfant autour des soins, en ambulatoire ?

- entermes de diagnostic, d’évaluation (les outils)
- en termes d’approche psychologique (au niveau du relationnel enfant / praticien / parent)
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Guide d’entretien n° 3 Aupreés des enfants

A — Présentation / bréve mise en confiance
- Prénom / &ge / classe / tu as des freres, des sceurs ?

- Qu’est-ce que tu aimes bien faire quand tu as du temps... quelles sont tes occupations favorites ?
(jeux vidéos, sport, télé, musique...)

B — Présentation de I’objectif de I’étude

Je vais te poser quelques questions sur ta visite chez le médecin (I’infirmier, le kiné...) pour savoir
comment ¢a s’est passe : je vais rencontrer comme ca plein d’autres enfants qui comme toi ont été
chez le médecin. Ca va servir a savoir si les enfants ont par exemple un petit peu peur chez le
médecin, ou bien s’ils ont mal quand on les soigne, pour que plus tard ¢a se passe mieux, qu’ils aient
moins mal par exemple. Daccord ?

C — Niveau d’information de I’enfant avant la visite

- Est-ce la 1°" fois que tu allais chez (nom du praticien) ? ou est-ce que tu le connaissais déja ?
- Tu sais pourqguoi tu es allé chez le médecin ? Qu’est-ce que tu avais ?

(relance : visite prévue, ou bien urgence)

- Est-ce qu’on t’a parlé de cette visite avant, de ce qu’on allait faire, comment ca allait se
passer ? et qu’est-ce qu’on t’a dit ?

- Et toi, qu’est-ce que tu pensais avant d’aller chez le médecin ?

relance, si I’enfant évoque sa peur : tu avais peur de quoi ?

D - Descriptif et vécu spontanément exprimés de la visite et des soins
Je voudrais que tu me racontes cette visite chez le médecin (ou infirmier ou kiné etc ...)
- Est-ce que ¢a s’est passé comme tu I’imaginais ?
Relances :
si oui : c’est-a-dire... c’était comment ?
si non : ¢’était plus... c’était moins... ? y’a des choses qui t’ont étonné ?
- Qu’est-ce que le médecin t’a dit au début ?
- Est-ce qu’il t’a expliqué avant ce qu’il allait faire ? qu’est-ce qu’il a dit ?
- Etapres, tu te souviens de ce que le médecin t’a dit pendant qu’il te soignait ?
- Etton pére (ou mere ou proche) qu’est-ce qu’il faisait pendant ce temps ? est ce qu’il a
aidé le médecin ? est-ce qu’il t’a dit quelque chose ? qu’est ce qu’il a fait ? qu’est ce qu’il

adit?

- Dis-moi, est-ce que tu as eu mal ? a quel moment ? ¢’était comment ? ca faisait quoi ?
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C’est pas facile, mais je voudrais que tu essaies de me dire combien tu as eu mal...

enquéteur : selon I’age — moins/plus de 7/8 ans, et selon le niveau de verbalisation de
I’enfant, proposer I’évaluation verbale ou — de préférence — chiffrée :

tu dirais que ¢a faisait mal un peu / moyen / trés mal / ou vraiment tres trés mal ?
sur une échelle de zéro a 10, a quel degré tu dirais que tu as eu mal ?
- Etalors, est-ce que tu as dit que tu avais mal ? Tu te souviens comment tu I’as dit ?
- Etle médecin, il a répondu quoi ? il a fait quoi ?
- Etapreés la visite, quand tu es reparti, comment tu te sentais ?
- Etles jours suivants ?

- Finalement, tu dirais que c’est plutt un bon souvenir ou plutét un mauvais souvenir ?
Pourquoi ?

- Tuen as parlé avec un copain ou une copine, ton frére ou ta sceur ? et qu’est-ce que tu
lui as dit ? (ou bien : si tu en parlais a un copain, qu’est-ce que tu lui dirais ?)

Relances sur la tonalité (positive/négative) et sur les points marquants de I’expérience

J’imagine que c’est pas la premiére fois que tu vas chez un infirmier, un kiné, ou un médecin
en général...

- Dis-moi, est-ce qu’il y a des fois ou tu as trouvé que ¢a se passait mieux que d’autres ? tu
te souviens ? est-ce que tu peux me dire pourquoi ?

Expressions des attentes

Imaginons qu’il faille te refaire (une prise de sang / un vaccin... selon le cas)...

Comment tu aimerais que ¢a se passe, a I’idéal ?

Essaie de me raconter ce que tes parents pourraient faire, ce que le (praticien) pourrait faire
pour que ca se passe mieux pour toi

Imaginons par exemple que demain (ton meilleur copain / copine, ou ton frere/ta sceur) doive
passer chez le médecin (le kiné, le laboratoire...) qu’est-ce qu’il faudrait faire pour qu’il/elle
ait moins peur et moins mal ?

- Qu’est-ce que les parents pourraient faire ?

- Etle médecin, qu’est-ce qu’il pourrait faire ?

Relances sur d’autres cas concrets que celui du cas investigué : s’il faut faire une pigdre, un
vaccin... une prise de sang... retirer des points de suture...
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