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LA FONDATION

MOTRICE

Agir contre la douleur, grace a vous.

Chers amis,

L’ étude prospective” que nous avons menée
en 2008 nous I'a dit : la douleur est la pre-
miere préoccupation des personnes atteintes
de Paralysie Cérébrale, et les témoignages
de personnes touchées, de soignants ou de
chercheurs que vous allez découvrir dans
cette lettre le confirment.

C'est la vocation de la fondation : apporter
des réponses a nos enfants qui grandissent
avec cette pathologie, aux familles qui les
entourent, aux adultes qui vivent au quoti-
dien les difficultés et les douleurs du handi-
cap. Répondre a leurs attentes, c'est étre
capable dorienter la recherche vers les
sujets prioritaires. Le traitement de la dou-
leur en est un.

* Le livre retracant la démarche et les
principaux résultats de 1'étude prospec-
tive 2008 est disponible aupres de la fon-
dation.

INFIRMITE MOTRICE CEREBRALE /
PARALYSIE CEREBRALE : prospective

Livre illustré, 144 pages, 15 euros
ISBN : 978-2-9533918-0-0

Aborder ce sujet de la douleur nous renvoie
aux 3 missions de la fondation : informer,
évaluer, et encourager la recherche.

Il faut que personnes touchées et familles
soient informées que la douleur n'est pas
une fatdité ; que soignants et rééducateurs
apprennent a dépister cette douleur, notam-
ment chez les personnes (en particulier
polyhandicapées) aux capacités de commu-
nication limitées. Lamise en place d échel-
les d’ évaluation de la douleur doit permettre
d adapter les réponses et les traitements aux
besoins des personnes. La sensibilisation
des professionnels et le développement de
I’ expertise doivent faire du traitement de la
douleur un objectif pour tous.

Enfin, la fondation doit encourager les
recherches sur la douleur dans la Paralysie
Cérébrale (Infirmité Motrice Cérébrale,
polyhandicap), notamment en donnant le
“coup de pouce’ nécessaire pour que despro-
jets se concrétisent, comme ce fut le cas
pour I’ étude menée par le Dr Hodgkinson
évoquée page 3.

Tout celan’ est possible que parce que vous,
donateur, mécene, ami de lafondation, nous
avez donné vous-méme un “coup de pouce”
en glissant un cheque dans une enveloppe.
Ce sont vos dons qui transforment les pro-
jets en réalisations, et permettent de donner
des réponses aux questions que les person-
nes handicapées posent ala recherche.
Ladouleur, sujet négligé car trop quotidien,
sera une de nos grandes priorités de I’ année
2010. Pour cette année qui vient, notre
mobilisation commune doit étre a la hau-
teur des attentes et des besoins exprimés par
ceux a qui nous avons donné la parole dans
cette lettre.

Nousvous remercions de tout coeur devotre
engagement fidele aux cotés de la Fondation
Motrice, et souhaitons a vous tous, dona-
teurs, personnes en situation de handicap,
familles, accompagnants, soignants et cher-
cheurs, un Joyeux Noé& et un heureux
Nouvel An.

Dr Alain Chatelin
Président

“La douleur fait tellement partie
de mon quotidien que je n’en
parle mémeplus...”



Réduire la douleur, la premiere attente
des personnes atteintes
d’Infirmité Motrice/Paralysie Cérébrale

Lorsqu'on les interroge, les personnes atteintes évoquent la
douleur comme premier sujet de préoccupation. Un sujet abordé

lors de la conférence du 29 octobre dernier.

Ce résultat, qui a pu surpren-
dre tous ceux qui auraient
imaginé que I'amélioration de
la mobilité, par exemple,
viendrait en téte, conforte
cependant ce que de nombreux
professionnels ont pu observer
depuis plusieurs années : I'im-
portance de la douleur dans le
quotidien des personnes
atteintes d’IMC/PC.

= La douleur chez I'enfant est
encore souvent sous-estimée.
Jusqu’a 1998, il n’existait que deux études
sur le sujet, comme nous le rappelle le Dr
Chantal Wood. Mais depuis une quinzaine
d’années, des progres réels ont éé faits dans
le domaine de la reconnaissance et de |’ éva-
luation de la douleur chez I'enfant, et
notamment chez I” enfant handicapé.
Chantal Wood et Marc Zabdlia insistent
ains sur I'importance de I'évaluation a
I’aide d' échelles de douleur, qui permettent,
en facilitant le dialogue entre parents et
médecin, une bonne prise en charge de la
douleur de I'enfant : le Profil Douleur
Pédiatrique, par exemple, est un outil misa
la disposition des parents pour “mesurer” la
douleur chez leur enfant privé de langage, a
partir d'indicateurs de la douleur (modifica-
tion de la posture, de I’ expression verbale
ou des mimiques), leur permettant ains de
mieux communiquer ces informations
aupres des équipes soignantes.

') La douleur représente plus de la
moitié des motifs de consultation
des adultes suivis par les équipes médi-
cales du réseau Breizh IMC.

Conférence du 29 octobre 2009 organisée
pour I'Association des Amis de la Fondation
Motrice a la Mairie du XVeme : “la douleur
chez l'enfant et l'adulte atteints
d’IMC/PC”, en présence du Dr Chantal
Wood, médecin responsable de 1'Unité d’é-
valuation et de traitement de la douleur a
I'Hépital Robert Debré a Paris, et de Marc
Zabalia, professeur de psychologie de 1'en-
fant et de I'adolescent a 1'Université de Caen.

Ce chiffre @levé nerend pourtant pas compte
de I'importance de la douleur au quotidien.
Nombreux sont ceux qui, habitués a souffrir
depuis leur enfance, “oublient” de signaler
les douleurs qu'ils ressentent ou s’y sont
résignés. De leur c6té, encore peu sensibi-
lisés au sujet, de nombreux praticiens y
voient plusun “signed appel” qu’un phéno-
mene atraiter pour lui-méme, et N’y appor-
tent donc pas de réponse thérapeutique.
Pourtant, des solutions existent, ou com-
mencent a apparaitre, comme |’ utilisation
de latoxine botulique qui permet d' agir sur
les contractures, source principae des dou-
leurs qui se manifestent dans |’ I|MC/PC.

Pour ces douleurs qui accroissent
la pénibilité du quotidien et ren-
forcent parfois le handicap, |’ori-
gine est également a chercher dans I'en-
fance : conséguences de mauvaises posi-

tions au cours des séances de rééducation, ou
des mouvements incontrélés répétés de cer-
tains membres, comme par exemple une
tendinite chronique a I’ épaule due a un bras
qui atendance a partir en arriére.

Dans les années 1970, on disait
gue les personnes avec un déficit
intellectuel étaient probablement
insensibles ou indifférentes a la
douleur.

Anticiper les douleurs qui appa-
raitront a |’ age adulte est un des enjeux de
certaines opérations orthopédiques que
doivent subir les enfants au cours de leur
croissance : opérations elless-mémes causes
de douleur... Pour les patients et pour les
familles se posent donc des questions d’ arbi-
trage : comment choisir entre traitement de
ladouleur et vitalité quand les médicaments
“assomment” ?entre médicaments et
chirurgie ? entre “vivre a fond” aujourd’ hui
Sans savoir ce que sera demain, et les soins
aujourd’hui en prévision de I’ avenir ?

Pour toutes ces questions, il n’y a
pas encore aujourd’hui assez de
réponses : pas assez d évauation de la
douleur chez I'enfant comme chez I' adulte,
pas assez d évaluation des effets des traite-
ments, de la chirurgie et de |’ appareillage,
pas assez d’ essai's cliniques pour adapter les
traitements aux spécificités des paraysies
cérébrales...

Mais avant tout, le manque de prise en
charge de la douleur refléte le manque d'in-
formation sur le sujet : patients comme
soignants sont sous-informeés sur les solu-
tions thérapeutiques, méme si les pro-
grammes publics récents ont permis une
meilleure écoute.

® 82% des personnes interrogees ont présenté un probleme de douleur,
ce probleme évoluant depuis plusieurs années pour 73% d’entre elles.

® 75% de la population n'a jamais consulté pour ce motif.

® 51% des patients ayant consulté ont ressenti un soulagement.

(population interrogée : adultes atteints de Paralysie Cérébrale en Bretagne)

Résultats extraits de:
“Douleur chez I'adulte atteint de
paralysie cérébrale”.

P.Gallien, B.Nicolas, F.Dauvergne,
S.Pétrilli, A.Duruflé, JHouedakor,
S.Robineau.

revue Motricité Cérébrale n°30 (2009)




La douleur évolue au cours de la vie : en fonction des complica-
tions orthopédiques, des actes chirurgicaux, de la rééducation,
ou tout simplement en fonction de 1'age.

Le Dr Isabelle

Hodgkinson,

médecin spé-
1 cialisée en ré-
~éducation
fonctionnelle,
essentielle-
ment en pédia-
trie a I’Escale a Lyon, méne une
étude destinée a mieux com-
prendre les mécanismes de la
douleur chez l'enfant, étude
partiellement financée par la
Fondation Motrice.
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Quelles sont les particularités de
votre étude ?

C’est une étude qui se déroule a la fois sur
un grand nombre d enfants (environ 385,
agés de 4 a 10 ans, répartis sur toute la
France), et sur une longue période puis-
guelle va durer 10 ans. Les enfants
observés sont tous atteints d'une forme
sévere d'IMC/PC, et ne marchent pas.

La douleur accompa-
= gne I'IMC/PC, mais
évolue également
avec l'age. Le point
Dr Philippe Gallien,

avec le
médecin de médecine physi-

que et réadaptation, et
Fabienne Dauvergne, ergo-
thérapeute, membres du

réseau Breizh IMC.

Lors d'une étude menée en 2008,
vous avez mis en lumiére le sujet
de la douleur dans I'IMC/PC, et le
role de I'age dans ces douleurs.

Dans notre consultation IMC pour adultes,
nous avions observé depuis longtemps que
ladouleur était le principal motif de consul-
tation, et nous estimons que 80% de nos
patients présentent des pathologies
douloureuses, dont les causes orthopédiques
ou articulaires sont liées au handicap mais
aussi au vieillissement. L’ éude menée en
2008 nous a permis de confirmer ce dernier

Pendant ces 10 années, on va observer
I’évolution de leurs douleurs, de leur pos-
ture, de I'excentration de leur hanche
(autrement dit, deluxation delahanche), les
rééducations qui sont mises en place, bref
tout ce qui peut influencer leurs problemes
de hanche.

Quels sont les interrogations a
I'origine de cette étude ?

Il'y a plusieurs années, j’avais mené une
€étude descriptive sur des adolescents de plus
de 15 ans atteints d’ IMC/PC, dont aucun ne
marchait : I'idée éait d' observer I'éat de
leurs hanches et de savoir sils y ressen-
taient des douleurs. Le point de départ était
gu'a I’époque on opérait les enfants de la
hanche assez tét, or ' avais|’impression que
ces opérations ne réglaient pas les pro-
blémes de douleur. Et en effet, I'éude a
montré que |es personnes opérées N’ avaient
pas moins de douleurs que les personnes
non opérées. |l éait donc important de
construire un autre protocole de recherche
qui apporte des preuves et des ééments de

point : 75% des personnes éprouvaient des
douleurs physiques s aggravant avec |’ &ge.

Mais des douleurs qui apparais-
sent avec I'age, c'est finalement
commun a tous les humains ?

En effet, le fait que le phénoméne
douloureux s accroisse avec |I'&ge n’est pas
directement lié a I'lMC/PC. Mais il faut
considérer plutbt que les personnes atteintes
de cette pathologie sont plus exposeées a la
douleur, car I'lMC/PC accélére la survenue
de cesdouleursliées al’ &ge et en augmente
lafréguence. Aufinal, levieillissement aug-
mente |e handicap.

Est-ce que ce phénomene est bien
pris en compte ?

Justement, cette question rejoint le fonde-
ment de notre démarche : faire en sorte que
le handicap ne fasse pas écran au dépistage
des pathologies “ordinaires’ auxquelles sont
soumises, comme tout le monde, les per-
sonnes atteintes d'IMC/PC, parmi
lesquelles la douleur. Pour beaucoup de

comparaison suffisants pour éventuellement
remettre en cause les pratiques : ¢’ est ce qui
nous amene a |’ étude actuelle.

Que va apporter cette étude
concrétement aux personnes
atteintes d’'IMC/PC ?

En comprenant mieux ses mécanismes, on
pourra mieux traiter la douleur : par les
meédicaments, par la chirurgie, ou par laré-
éducation, de la maniere la plus adaptée
possible. D’ici 3 ans, on aura déja des pre-
mieres réponses.

Quel role a joué la Fondation
Motrice dans la mise en place de
votre étude ?

LaFondation ne finance “que” 30 000 euros
sur un total de 200 000 euros environ, mais
c'est ce soutien de la part de la Fondation
qui a permis de convaincre les Hopitaux de
Lyon de I'intérét de I’ éude et d apporter le
reste du financement.

Le soutien de la Fondation a donc
été déterminant.

médecins, le handicap “efface’ e reste de la
réalité physique de la personne : en fait, le
handicap complique I’ acces aux soins.

Quelles sont les solutions ?

Former, informer, et rendre les soins plus
accessibles aux personnes handicapées. Ces
derniéres doivent savoir que la douleur n'est
pas une fatalité et qu’ elles sont en droit d’ at-
tendre qu’on les écoute et qu’'on cherche a
les soulager. Il faut former les profession-
nels de santé au dépistage de la douleur.
Aujourd’ hui, ce ne sont pas forcément les
solutions qui manquent, mais plut6t le fait
gu’'on n'a pas cherché le probléme. Face a
cette problématique, la Fondation Motrice a
un role ajouer : aider alamise en place de
centres experts pluridisciplinaires, et
soutenir des éudesagrande échelle et along
terme, voire retrospectives, qui permet-
traient d’ évaluer les pratiques thérapeutiques
et leur bénéfice dans le temps, afin que les
stratégies mises en place pendant I’ enfance
permettent de limiter les douleurs a I'ége
adulte.
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Les témoignages d'Alexandre et Clémence.

“Arréte de parler et tiens-
moi la main, il faut que je me
concentre’...

Alexandre est un adolescent d’a peine 15
ans, plus vraiment un enfant. Atteint d’In-
firmité Motrice Cérébrale, il ne marche pas,
hormis quelques pas qu'il peut faire avec de
I"aide. Cet automne, il a dd subir, comme
beaucoup, une opération lourde desjambes :
5 opérations en méme temps, fémur, ge-
noux et pieds. C'est la 4eme fois qu'on
intervient sur ses jambes : rien d’inhabituel

Pour Clémence, 28 ans, la
douleur fait partie du quoti-
dien : en attendant de nou-
velles solutions thérapeu-
tiques, elle ne peut que pren-
dre son mal en patience.

A quoi sont dues les douleurs que
vous subissez aujourd’hui ?

La douleur est causée par des contractures
involontaires, typiques de I'Infirmité
Motrice Cérébrale. Mon médecin m'a
expligué que ma spasticité avait augmenté
depuis 4 ou 5 ans, et, de fait, les contrac-
tures sont toutes devenues douloureuses :
j’a mal en permanence au dos et aux
jambes. C'est une douleur continue, qui
s amplifielors des mouvements ou des con-
tractures involontaires. Mon seul répit,
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La douleur au quotidien

pour un enfant comme lui, mais chaque
nouvelle opération ravive le souvenir des
opérations précédentes et fait surgir la peur
d avoir mal, qui vient renforcer la douleur
réelle.

Pour lui qui ne marche pas, ces opérations
des jambes sont importantes : pour redres-
ser des malpositions qui pourraient étre
sources de douleur al’avenir, pour aider ses
genoux a se plier sans douleur et rendre la
position assise plus confortable, et pour
gu'il n'ait plus mal aux pieds lorsgu’il est
debout, ce dont il souffre depuis prés d'un
an.

Mais & 15 ans, on est un ado comme un
autre : on vit dansle présent, et les douleurs
liéesal’ opération et alarééducation ne sont
pas atténuées par les perspectives de moin-
dredouleur pour I’ avenir. Aprés|’ opération,
Alexandre a été plétré de lataille aux doigts
de pieds pendant 6 semaines, et a beaucoup
souffert en post-opératoire : “Je m'imagine
des choses qui n'existent pas, comme des

c'est lors des séances de kiné quand on
arrive a me détendre en me faisant bouger
les jambes ou en me massant, et lorsque je
suis alongée ou pendant mon sommeil.
Mais j'a connu des périodes ou la douleur
me réveillait la nuit.

A part la kiné, n'y a-t-il rien pour
vous soulager ?

Ja essayé beaucoup de choses, qui n'ont
pas marché. Mon espoir repose désormais
dans lapompealioresal : lapompeinstal-
lée sous la peau diffusera le long de la
moélle épiniére ce médicament, qui sert a
détendre les muscles, en continu ou & cer-
tains moments bien identifiés. Je sais que
les douleurs instalées ne vont pas dis-
parditre rapidement, mais en éant plus
détendue, je devrais dga étre un peu
soulagée.

CDI (2005), PASSERAILE APETREIMC (2006)

couteaux qui me rentrent dans la peau”. Par
moment, la coupe est pleine, et Alexandre
réagit face & ses parents ou ses rééducateurs,
lors dun changement de position
douloureux : “arréte de manipuler ce corps
Opéré, je n"en peux plus!”, comme si son
propre corps ne lui appartenait plus...
Depuis quelques jours, Alexandre a recom-
mencé a étre assis progressivement, mais
n'a pas encore repris appui au sol, ni plié
les genoux (qui lui font encore mal). Tant
gue la phase de rééducation n'est pas ter-
minée, il est difficile de savoir si | opération
donnera les résultats escomptés. Alors, le
découragement n'est pas loin : “Tu vois
bien que cette opération ne servait a rien,
j'a aussi mal qu’avant.”

Dans le journal de sa classe, Alexandre a
écrit: “Les opérations, c'est trés désa-
gréable. Et puis aprés, il faut beaucoup de
courage pour supporter la station debout et
la kiné deux fois par jour. Surtout DU
COURAGE DU COURAGE du courage !!”

“J’aimerais qu’on trouve quelque
chose pour me soulager, mais la
recherche ne doit pas se limiter a
¢a: la douleur fait partie d'un
tout”.

En attendant, comment vivez-
vous la situation ?

C'est trés dur a gérer au quotidien, et mon
handicap est devenu plus dur avivre. |l faut
se rendre compte que la douleur, rajoutée
aux contractures, fatigue énormément :
suivant les périodes, je suisobligéede m’ al-
longer régulierement pour me reposer.
Méme pendant les vacances, je dois parfois
renoncer a des activités pour me reposer
d’une sortie!

Et pour I'instant, méme si je suis entendue,
tout le monde est assez démuni...

La Fondation Motrice
est partenaire
de la FRC




