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RESUME

Développement d’un programme d’autogestion de la douleur chronique
pour les personnes vivant avec une lésion médullaire

Par
René Quirion

Programmes de maitre en pratiques de la réadaptation

Essai présenté a la Faculté de médecine et des sciences de la santé en vue de I’obtention du
dipléme de maitre en pratiques de la réadaptation (M. Réad.), Maitrise en pratiques de la
réadaptation, Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de Sherbrooke,

Sherbrooke, Québec, Canada, J1H 5N4

Introduction : Plus de 85 000 Canadiens vivent avec une lésion médullaire (LM) (Noonan
et al., 2012). Plusieurs complications de santé surviennent a la suite d’'une LM. La douleur
chronique est I’'une des plus fréquentes (Craven, Hitzig, & Mittmann, 2012). Elle affecterait
plus de 50% de ces personnes (Teasell et al., 2012) soit environ 750 des 1500 personnes
inscrites sur la liste de suivi long terme de 1’Institut de réadaptation en déficience physique
de Québec (IRDPQ). La douleur chronique a de conséquences négatives importantes pour
les personnes vivant avec une LM. Elle perturbe leur fonctionnement physique, cognitif et
émotionnel (Teasell et al., 2012; Widerstrom-Noga et al., 2008). Elle altére la qualité de
leur sommeil (Cruz-Almeida, Alameda, & Widerstrom-Noga, 2009; Teasell et al., 2012;
Widerstrom-Noga, Felipe-Cuervo, & Yezierski, 2001). Elle limite leur capacité a se
maintenir en santé (Craven et al., 2012), entrave leur indépendance (Craven et al., 2012) et
compromet leur maintien dans la communauté (Donnelly & Eng, 2005). Plus du tiers des
personnes vivant avec une LM rapporte que la douleur chronique restreint de fagon
importante leur capacité a réaliser leurs roles ou leurs activités courantes (Boldt,
EriksHoogland, Brinkhof, Bie, & von Elm, 2011; Masri & Keller, 2012; Teasell et al.,
2012). But: Le but de ce projet est de développer pour I'IRDPQ un programme
d’autogestion de la douleur chronique visant a améliorer la participation sociale des
personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique. Méthodes : Le programme a été
développé a I’aide d’une approche mixte en quatre étapes considérant a la fois les données
probantes et 1’expertise des différents partenaires de soins (Comité sur les pratiques
collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2013). Une revue de littérature sur les
interventions en douleur chronique pour les personnes vivant avec une LM a d’abord été
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conduite & partir des bases de données Pubmed, Embase, Cinahl et Psychinfo. La synthese
des données obtenues a par la suite été utilisée pour élaborer des modeles logique et
opérationnel (Brousselle, 2011) décrivant les principales composantes d’un programme
d’autogestion de la douleur chronique. Pour valider ces mode¢les, un groupe de partenaires
de soins constitué de cliniciens et chercheurs a ét¢ consulté¢ a 1’aide de la Technique de
Recherche d’Information par Animation d’un Groupe Expert (Gervais & Pépin, 2002).
L’acceptabilité¢ (adéquation avec les valeurs, les expériences passées et les besoins de la
personne; complexité, applicabilité¢, avantages, risques percus, niveau d’adhésion) du
programme d’autogestion a par la suite été¢ évaluée aupres d’un groupe de personnes, et de
leurs proches, vivant avec une LM et de la douleur chronique. Des entrevues téléphoniques
et un groupe focalisé ont été utilisés pour mener ces consultations. Enfin, la faisabilité du
programme (possibilité d’implantation a I’IRDPQ) a été évaluée a I’aide d’une consultation
aupres d’un groupe d’informateurs clefs constitué de partenaires de soins ayant un role de
gestion des services de réadaptation ou un réle-conseil pour I’amélioration des pratiques
cliniques. Résultats : Un programme d’autogestion de la douleur chronique pour la
clientéle de I’IRDPQ vivant avec une LM et de la douleur chronique a premi¢rement été
congu. La revue de littérature a permis d’identifier quatre programmes interdisciplinaires
comprenant des thérapies cognitivo-comportementales (TCC) en douleur chronique (Burns,
Delparte, Ballantyne, & Boschen, 2013; Heutink et al., 2012; Norrbrink Budh, Kowalski, &
Lundeberg, 2006; Perry, Nicholas, & Middleton, 2011), trois programmes d’exercices
physiques ciblés pour les personnes présentant des douleurs aux épaules (Mulroy et al.,
2011; Nash, van de Ven, van Elk, & Johnson, 2007; Nawoczenski, Ritter-Soronen, Wilson,
Howe, & Ludewig, 2006) et un programme d’entrainement global comprenant des
étirements, des exercices aérobiques et des exercices de renforcement musculaire (Ginis et
al., 2003). Les bases théoriques du programme d’autogestion ont été élaborées a partir
d’une analyse de contenu des données provenant des programmes d’interventions relevés
dans la littérature. Deuxiémement, 11 chercheurs et cliniciens experts ont participé a la
validation des modé¢les théoriques du programme d’autogestion. Ils ont apporté 16
recommandations qui ont été intégrées aux modeles logiques et opérationnels du
programme. Ces recommandations clarifient les critéres d’inclusion et les objectifs
poursuivis par le programme, confirment le choix des ressources humaines requises pour
offrir le programme et précisent les rdles de chacune des disciplines impliquées.
Troisiemement, 13 personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique et quatre de
leurs proches ont participé a la démarche d’évaluation de I’acceptabilité du programme.
Quatre-vingt-cing pour cent des participants vivant avec une LM et de la douleur chronique
se disent préts a participer au programme d’autogestion. La pertinence des interventions de
groupe et la présence d’un proche sont remises en question respectivement par huit pour
cent et 15% des participants. Ces derniers ont suggéré six modifications qui ont été
apportées au programme. Ces recommandations ont trait a la possibilit¢ d’ajouter de
nouveaux thémes lors des discussions de groupe, a 1’ajout d’un pair aidant et a la réduction
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du nombre d’heures par jour lors des interventions de groupe. Quatriemement, quatre
personnes ont évalué la faisabilité du programme d’autogestion et ont recommandé¢ un essai
pilote du programme a I’automne 2014. Les facteurs organisationnels jugés critiques pour
I’implantation concernent 1’évaluation préprogramme des besoins des participants relatif a
I’hébergement, le transport et la téléréadaptation, la mise en place d’un plan d’implantation,
la coordination, le choix et la formation des intervenants qui donneront le programme
d’autogestion. Discussion : La participation sociale des personnes vivant avec une LM et
de la douleur chronique peut étre ameéliorée par des TCC combinées a des exercices
physiques. Ce constat a conduit a I’élaboration d’un programme d’autogestion de la douleur
chronique intégrant ces deux types d’intervention. Le cadre général de ce programme
interdisciplinaire comprend des TCC et des thérapies physiques alternant des séances en
groupe et des rencontres en individuel sur 10 semaines consécutives suivies de séances de
rappel a 1, 3 et 6 mois. Les limites actuelles de ce projet sont principalement liées au
nombre d’entrevues menées limitant sa validité externe et aux stratégies utilisées pour le
recrutement d’usagers qui ont pu introduire un biais de désirabilité sociale. Les principales
forces sont liées a la triangulation des données par une approche mixte combinant la
théorie, les points de vue d’experts locaux et les savoirs expérientiels (Comité sur les
pratiques collaboratives et la formation interprofessionnelle, 2013) de personnes vivant
avec une LM et de la douleur chronique. Cette approche a favorisé¢ ’adaptation et la
contextualisation des évidences scientifiques en plus de créer un réel partenariat entre les
experts, les cliniciens et les usagers. Cette approche est facilement reproductible pour le
développement d’autres interventions en douleur chronique. Le regroupement de plusieurs
experts en douleur chronique au sein du CEGDC-UL facilite son éventuelle utilisation. Les
prochaines étapes de ce projet consisteront a prétester 1’efficacité de ce programme a I’aide
d’une étude pilote qui sera réalisée a I’automne 2014. Conclusion : La douleur chronique a
la suite d’'une LM est une complication secondaire complexe, évolutive et largement
réfractaire aux interventions. Ces conséquences peuvent néanmoins étre réduites par un
programme d’autogestion de la douleur chronique spécifiquement adapté a leur condition
de santé. Cet essai a permis d’identifier les principales composantes d’un tel programme et
de I’adapter pour qu’il puisse étre implanté a I’'IRDPQ.

Mots clés : Chronic Pain, Spinal Cord Injuries, Pain Management, Cognitive behavioral
therapy, exercise therapy, rehabilitation, workshops, pain clinics
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[Epigraphe]

Méme si nous n’avons pas toujours le controle sur les circonstances de notre vie,
nous avons la capacité de choisir nos réactions face aux événements qui se présentent. En
nous réappropriant le pouvoir de choisir, nous trouvons le courage de vivre totalement dans
ce monde (Millman, 1996).



INTRODUCTION

La douleur chronique affecte séverement la participation sociale de plus du tiers des
personnes vivant avec une lésion médullaire (LM). Que peut faire I’Institut de réadaptation
en déficience physique de Québec (IRDPQ) pour atténuer ce probléeme? Cet essai résume le
processus qui a été utilisé pour répondre a cette question. Le premier chapitre décrit le
contexte organisationnel, la problématique ainsi que la méthodologie utilisée pour élaborer
un programme d’autogestion basé¢ a la fois sur les données probantes, 1’expertise et
I’expérience de cliniciens, de chercheur et de personnes vivant avec une LM et de la
douleur chronique. Le deuxiéme chapitre fait état des évidences scientifiques sur les
interventions de réadaptation en douleur chronique pour cette clientéle. Le troisieme
chapitre présente le développement d’un modéle logique représentant les différentes
composantes du programme d’autogestion. La validation de ce dernier par un groupe de
cliniciens et chercheurs experts en douleur chronique et en lésion médullaire est abordée au
quatriéme chapitre. L’acceptabilité pour la clientéle du programme proposé et sa faisabilité
pour I’organisation sont présentées respectivement au cinquiéme et sixieme chapitre. Le
dernier chapitre discute des principales découvertes issues de cette démarche, de leur
signification pour la clinique et pour la poursuite des travaux liés a 1’implantation du

programme.






PREMIER CHAPITRE - LESION MEDULLAIRE ET DOULEUR CHRONIQUE

1.1. CONTEXTE ORGANISATIONNEL

En février 2010, le Ministere de la Santé et des Services sociaux a mis en place le
Centre d’expertise en gestion de la douleur chronique du réseau universitaire intégré en
santé de 1’Université Laval (CEGDC-UL). Ce centre est composé de trois établissements,
soit 'IRDPQ, le Centre hospitalier universitaire de Québec et le Centre de santé et de
services sociaux Alphonse Desjardins (Agence de la santé et des services sociaux de la
Capitale-Nationale, 2013). 11 a la responsabilité de développer et d’offrir des services
surspécialisés en douleur chronique pour les personnes présentant une douleur chronique
complexe, rebelle, d’origine non cancéreuse, et ayant un impact significatif et persistant sur
leurs habitudes de vie (CEGDC-UL, 2014). Le CEGDC-UL offre ses services aux
personnes qui résident sur le territoire du Réseau universitaire intégré de santé de
I’Université Laval (RUIS-UL). Ce territoire comprend les régions de la Cote-Nord, du
Saguenay-Lac-Saint-Jean, de la Capitale-Nationale, de Chaudiére-Appalaches, du Bas-St-
Laurent et de la Gaspésie-lles-de-la-Madeleine.

L’IRDPQ est un institut universitaire de réadaptation en déficience physique. Son
mandat au sein du CEGDC-UL est de développer et d’offrir des services spécialisés et
surspécialisés de réadaptation en douleur chronique. Les services spécialisés de
réadaptation en douleur chronigue sont offerts a la clientéle vivant avec une LM par le
programme des myé¢lopathies. En raison de son mandat de centre d’expertise en
traumatologie, ce programme offre divers services de réadaptation aux personnes vivant
avec une LM dans I’Est de la province de Québec. Ce territoire englobe celui du Réseau
universitaire intégré de santé de 1’Université Laval (RUIS-UL) en plus de la région de la
Mauricie-Centre du Québec. Les services offerts a cette clientéle incluent la réadaptation
fonctionnelle intensive suite a une LM ainsi que les services de suivi long terme visant le
dépistage des déficiences secondaires, leur traitement et leur prévention (IRDPQ, 2007). En
plus de ces services, le programme des myélopathies offre également des interventions de
soutien a I’intégration sociale et de maintien des acquis aux personnes vivant avec une LM

qui résident sur le territoire de la Capitale-Nationale. Conséquemment, les personnes vivant



avec une LM qui présentent des douleurs chroniques ont la possibilité de recevoir du
programme des myélopathies plusieurs interventions spécialisées de réadaptation en
douleur chronique d’ordre pharmacologique, physique et psychologique. Elles sont offertes

sur une base individuelle, conjointement par les équipes de soins et de réadaptation.

Apres avoir regu ces services spécialisés, les personnes vivant avec une LM dont la
douleur interfere toujours severement avec la réalisation de leurs habitudes de vie sont
recommandées aux services surspécialisés du programme d’expertise de réadaptation en
douleur chronique (PERDC). Cette organisation de service est récente et 1’offre de services
surspécialisés en douleur chronique du PERDC pour la clientéle ayant une LM est encore

peu définie.

1.2. PROBLEMATIQUE
En 2010, plus de 85 000 Canadiens vivaient avec une LM (Noonan et al., 2012).

Pour cette méme année, 1’incidence des LM d’origine traumatique était estimée a 1785 cas
annuellement, et celle d’origine non traumatique a 2286 cas annuellement (Noonan et al.,
2012). Au Québec, en moyenne 130 personnes sont admises annuellement avec un
diagnostic de LM dans les programmes de réadaptation des consortiums en traumatologie
(Moutquin, Larouche, Mayot, & Rossignol, 2013). A lui seul, le programme des
myélopathies de 'TRDPQ admet en moyenne quatre-vingt-cing personnes par année. Mille
cing cents personnes vivant avec une LM sont inscrites actuellement sur la liste de suivi
long terme de I’IRDPQ visant le dépistage des complications de santé secondaires a la LM.
La douleur chronique en constitue 1’une des plus fréquentes (Craven et al., 2012). Elle
touche plus de 50% des Canadiens vivant avec une LM (Teasell et al., 2012) et affecterait

donc environ 750 des 1500 personnes inscrites sur la liste de suivi long terme de I’IRDPQ.

Les premieres douleurs chroniques secondaires & une LM s’installent généralement
dans les six a 12 premiers mois suivants une LM (Finnerup & Baastrup, 2012; Teasell et
al., 2012). Elles sont alors généralement causées par des troubles moteurs et sensitifs
secondaires a I’atteinte médullaire. Avec le temps, ces troubles peuvent engendrer de

nouvelles dysfonctions des systémes organiques qui a leur tour généreront de nouvelles



douleurs. En somme, les personnes vivant avec une LM peuvent devoir vivre avec plusieurs

types de douleurs, des conditions aigiies cotoyant des conditions chroniques.

La douleur nociceptive constitue le type de douleur le plus commun a la suite d’une
Iésion médullaire (Finnerup, 2013). Elle est généralement liée au systéme
musculosquelettique, mais elle peut aussi étre occasionnée par des dysfonctions ou des
Iésions au niveau des structures viscérales de 1’abdomen ou du thorax (Boldt et al., 2011).
Les interventions visant a restreindre les douleurs nociceptives sont orientées géenéralement
vers le traitement de I’inflammation, des faiblesses, de I’instabilité, de la raideur, de la
posture ou de 1’obésité (Finnerup, 2013). Malgré les nombreux traitements disponibles, la
prévalence de douleurs chroniques consécutives a une douleur nociceptive demeure élevée
chez les personnes vivant avec une LM. Elle est de ’ordre de 49 % pour les douleurs
chroniques d’ordre musculosquelettiques (Michailidou, Marston, De Souza, & Sutherland,
2013). Les douleurs chroniques d’ordre viscérales sont présentes quant a elle chez prés de
33% des personnes vivant depuis plus de dix ans avec une LM (Finnerup & Baastrup,
2012).

La douleur neuropathique est également un type de douleur fréquent chez les
personnes vivant avec une LM. Elle est une conséquence directe des lésions ou des
maladies affectant le systeme somatosensoriel (Treede et al., 2008 dans Koltzenburg,
McMahon, Tracey, & Turk, 2013). Elle survient généralement peu de temps apres la lésion
et peut persister pendant des années (Koltzenburg et al., 2013), voire pour le reste de la vie
(Mehta et al., 2013). Malgré les avancées scientifiques au niveau de la compréhension et du
traitement de la douleur neuropathique, la gestion de ces dernieres reste difficile et
largement inefficace chez les personnes vivant avec une LM (Teasell et al., 2012). Selon
Siddall et al. (2003, dans Mehta et al. 2013), au moins 40% de ces personnes sont affectées

par ce type de douleur.

Qu’elle soit d’origine nociceptive ou neuropathique, la douleur chronique a la suite
une LM est une complication secondaire complexe, évolutive et largement réfractaire aux

interventions curatives. Plusieurs personnes ayant une Iésion médullaire doivent composer



au quotidien avec de la douleur chronique. La douleur chronique perturbe leur
fonctionnement physique, cognitif et émotionnel (Teasell et al., 2012; E. Widerstrom-Noga
et al., 2008). Elle altére la qualité de leur sommeil (Cruz-Almeida, Felix, Martinez-Arizala,
& Widerstrom-Noga, 2009; Teasell et al., 2012; Widerstrom-Noga et al., 2001). Elle fait
obstacle a la reprise ou a la réalisation d’activités liées au travail (Boldt et al., 2011; de
Miguel & Kraychete, 2009; Teasell et al., 2012; Widerstrom-Noga et al., 2001). Elle limite
leur capacité a se maintenir en santé (Craven et al., 2012). Elle entrave leur indépendance
(Craven et al., 2012) et compromet leur maintien dans la communauté (Donnelly & Eng,
2005). Elle affecte négativement leur bien-étre (Craven et al., 2012) et leur qualité de vie
(Boldt et al., 2011; Finnerup, 2013; Teasell et al., 2010). Conséquemment, la douleur
chronique constitue une condition pouvant entraver séverement la participation sociale des
personnes vivant avec une LM. Ainsi, plus du tiers de toutes les personnes vivant avec une
LM rapporte que la douleur chronique restreint de fagon importante leur capacité a réaliser
leurs réles ou leurs activités courantes (Boldt et al., 2011; Masri & Keller, 2012; Teasell et
al., 2012).

En somme, la douleur chronique 1) affecte plus de 50% des personnes vivant avec
une LM, 2) s’avere largement réfractaire aux interventions curatives 3) a des conséquences

négatives et pouvant affecté séverement leur participation sociale.

1.3. BUT DU PROJET

Le but de ce projet novateur était de développer pour 'IRDPQ un programme
d’autogestion de la douleur chronique visant a améliorer la participation sociale des
personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique. Ce projet cible spécifiquement
les personnes vivant avec une LM dont la participation sociale est altérée significativement
par la présence de douleurs chroniques. La participation sociale se rapporte ici a la
performance de la personne lors de la réalisation de ses habitudes de vie (Fougeyrollas et
al., 2010). Les habitudes de vie correspondent aux activités courantes et aux roles sociaux
qui sont valorisés par la personne (Fougeyrollas et al., 2010). Le Tableau 1 résume les
objectifs spécifiques du projet et les étapes qui ont été suivies lors de sa realisation.



Tableau 1. Objectifs spécifiques et étapes de réalisation

Objectifs spécifiques Etapes de réalisation
1. Identifier les interventions de  1.1. Recension des écrits
réadaptation permettant 1.2. Analyse et synthése des écrits

d’améliorer la participation
sociale des personnes vivant
avec une LM

2. Modéliser un programme 2.1. Elaboration d’un modéle théorique
d’interventions en douleur 2.2. Elaboration d’un modéle opérationnel
chronique

3. Valider le cadre logique et 3.1. Rédaction d’un protocole Groupe Triage
opérationnel du programme 3.2. Rédaction d’un questionnaire pour la phase de préparation

individuelle

3.3. ldentification des experts par échantillonnage raisonné

3.4. Sollicitations téléphoniques des experts

3.5. Remise des documents pour la phase de préparation individuelle

3.6. Analyse des données produites individuellement par les experts

3.7. Animation d’un Groupe Triage

3.8. Analyse des données

3.9. Modification des modeles logique et opérationnel en fonction des
résultats obtenus

4. Evaluer I’acceptabilité du 4.1. Rédaction de protocole pour les entrevues individuelles et les
programme entrevues de groupe

4.2. Rédaction d’un questionnaire pour les entrevues individuelles et
les entrevues de groupe

4.3. Identification des participants par échantillonnage raisonné

4.4. Sollicitations téléphoniques des participants

4.5. Entrevues individuelles et téléphoniques aupres des participants ne
pouvant se déplacer a ’'IRDPQ

4.6. Animation d’un groupe de discussions

4.7. Analyse des données

4.8. Ajustement du modeéle logique et opérationnel

5. Evaluer la faisabilité du 5.1. Rédaction d’un protocole pour les entrevues individuelles et les
programme entrevues de groupe
5.2. ldentification des informateurs clefs
5.3. Entrevue aupres des informateurs clefs
5.4. Analyse des données
5.5. Ajustement du modele logique et opérationnel

1.4. CADRE THEORIQUE DE L’ESSAI

Le processus qui a été utilis€ pour développer le programme d’autogestion de la
douleur chronique est inspiré du cadre théorique « Des connaissances a la pratique »
développé par Graham et al. (2006) et adopté par les Instituts de recherche en santé du

Canada (IRSC, 2012). Ces auteurs ont revu 31 théories sur le changement planifié. lls



proposent une synthese constituée de 10 actions planifiées permettant la mise en ceuvre
d’interventions fondées sur des données probantes. Pour des raisons pratiques, ces actions
ont été regroupées en deux ensembles. L’un meéne a la création de connaissances adaptées
aux besoins des utilisateurs et I’autre a leur mise en ceuvre. Les étapes menant a la création
de connaissances comprennent 1) la recherche de connaissances, 2) la synthése de ces
derniéres et 3) la production d’outils ou de guide pour les utilisateurs. Les étapes jugées
nécessaires pour la mise en ceuvre d’un changement de pratique comprennent 4) la
détermination du probléme 5) I’adaptation des connaissances au contexte local, 6)
I’évaluation des obstacles a 1’utilisation des connaissances, 7) la sélection, 1’adaptation et la
mise en place des interventions, 8) la surveillance de 1’utilisation des connaissances, 9)
I’évaluation des résultats et 10) le maintien de ’utilisation des connaissances (IRSC, 2012).
Les six premieres actions ont été réalisées dans le cadre de cet essai. La figure 1 présente
les 10 actions planifiées de Graham et al. (2006) ainsi que celles réalisées dans le cadre de
cet essai.
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DEUXIEME CHAPITRE - REVUE DE LITTERATURE

L’objectif de ce chapitre est de présenter 1’état des évidences scientifiques sur les
interventions de réadaptation en douleur chronique permettant d’améliorer la participation

sociale des personnes vivant avec une LM.

2.1. METHODOLOGIE

La question posée pour la recherche documentaire était la suivante : Quelles
interventions de réadaptation permettent d’améliorer la participation sociale des personnes
ayant une LM vivant avec de la douleur chronique? La définition conceptuelle de la
réadaptation de Kiekens et al. (2007) a été retenue pour 1’identification des interventions de
réadaptation. Ces auteurs définissent la réadaptation comme un processus comprenant des
activités ciblées, offrant la possibilité pour des personnes ayant des limitations dans les
activités et/ou dans la participation sociale d’atteindre un niveau optimal de
fonctionnement, d’acquérir et de conserver une autonomie, tenant compte des facteurs
personnels et de I’environnement, et ce, quand il y a un espoir raisonnable d’obtenir un gain
fonctionnel ou d’améliorer la qualité de vie de ces personnes. Pour Kiekens et al. (2007) les
activités ciblées doivent étre fondées sur des preuves ayant prouvé la valeur ajoutée pour
atteindre les objectifs prédéfinis. Ces auteurs précisent que différents types de
professionnels peuvent étre impliqués en réadaptation, ces derniers doivent toutefois étre
accrédités, avoir des compétences et I'expertise appropriée pour réaliser les interventions

nécessaires a 1’atteinte des objectifs prédéfinis.

Le Tableau 2 présente les différents paramétres retenus pour la recherche

documentaire.
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Tableau 2. Paramétres retenus de la recherche documentaire

Criteres Parametres pour la recherche documentaire
Participants Adultes de 16 ans et plus
Ayant une lésion médullaire (traumatique ou non traumatique)
Présentant une douleur chronique depuis plus de 6 mois (neuropathique ou
nociceptive)

Intervention Guide de pratique
Intervention de réadaptation
Programme-clientéle

Comparateur(s) Comparaison avec d’autres interventions (relevée le cas échéant)

Résultats Résultats sur la participation sociale ou autres concepts apparentés
(ex. : fonctionnement, réalisation des rdles et des activités courantes, indépendances
fonctionnelles, autonomie, intégration sociale, qualité de vie)
Résultats sur la douleur
Résultats sur des facteurs biopsychosociaux autres que la douleur

Environnement Informations relevées le cas échéant

Temps Informations reliées a la durée 1) de la douleur chronique, 2) de la Iésion médullaire, 3)
de I’intervention et 4) du suivi.

La recherche bibliographique a été conduite dans les banques de données Pubmed,
Embase, Cinahl, PsychInfo a 1’aide des mots clefs « Chronic Pain, Spinal Cord Injuries et
Spinal Cord Injur* ». La littérature grise a été repérée en explorant des sites internet
spécialisés dans le domaine des atteintes médullaires. L’annexe A présente les sites
consultés. La bibliographie des articles retenus a également été revue afin d’en extraire les

références d’intérét n’ayant pas été identifiées lors de la recherche primaire.

Les articles inclus devaient concerner: 1) la clientéle adulte (16 ans et plus), 2) la
clientéle vivant avec une LM, 3) la clientéle présentant de la douleur neuropathique ou
nociceptive chronique (persistant depuis plus de six mois), 4) des interventions de
réadaptation répondant a la définition de Kiekens et al. (2007) 5) des résultats documentant
des changements survenus au niveau a) de la participation sociale, b) de la douleur ou c) de

facteurs biopsychosociaux (décrits au Tableau 2).

Les criteéres d’exclusion étaient : 1) articles en langue autre que francgais ou anglais,

2) interventions comprenant moins de 50% de personnes ayant une LM, 3) interventions
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comprenant moins de trois personnes ayant une LM, 4) interventions pharmacologiques
prises isolément, 4) interventions chirurgicales prises isolément ou 5) technique invasive
prise isolément 6) études portant sur des modeles non humains, 7) date de publication

antérieure au 1% janvier 2000.

Les revues systématiques ainsi que les articles portant sur un méme type
d’intervention ont été regroupées. Le traitement des informations a été réalisé a 1’aide d’une
grille d’extraction comportant trois éléments soit :1) le niveau de preuve, 2) les résultats de
I’intervention sur la douleur et 3) les résultats de I’intervention sur la participation sociale
Ou sur un concept apparentés. L’appréciation du niveau de preuve a été réalisée a partir
d’une échelle (Eng et al., 2014) développée par un groupe de chercheurs canadiens du
projet SCIRE (Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence). Cette échelle est décrite au
Tableau 10 de ’annexe B.

2.2. RESULTATS

L’interrogation des banques de données a permis d’identifier 892 articles. Cinq
articles additionnels ont été repérés a partir de la littérature grise. Cing cent quatre-vingt-
dix-sept articles ont été conservés une fois les doublons retirés. Quarante-deux articles ont
été sélectionnés apres lecture des titres et des résumés. Sept articles ont été exclus a la suite
de la lecture intégrale des textes. Trois de ces articles comportaient un échantillon composé
de moins de trois personnes avec une LM (Andre-Obadia et al., 2006; Hirayama et al.,
2006; Rollnik et al., 2002). Trois autres avaient un échantillon composé de moins de 50%
de personnes ayant une LM (Canavero, Bonicalzi, Dotta, Vighetti, & Asteggiano, 2003;
Lefaucheur, 2006; Lefaucheur, Drouot, Menard-Lefaucheur, Keravel, & Nguyen, 2006).
Un article discutait des douleurs aigués postopératoires (Yeh, Chung, Chen, Tsou, & Chen,
2010).

Trente-cing articles ont été sélectionnés pour la synthese de littérature, dont cing
revues systématiques. Le logigramme suivant (Figure 2) résume les résultats de la

recherche bibliographique.
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Articles identifiés par la recherche Articles supplémentaires identifiés
dans les bases de données par d’autres sources
(n=892) n=3)

| !

Articles aprés retrait des doublons
(n=397)

'

Articles examinés Articles exclus
(n=597) (n=555)

+

] [Idcnliﬁcaliun ]

Sélection

Articles en texte intégral
évalués pour 1’ éligibilité
(n=42)

Articles en texte intégral
exclus avec raisons

@=7)

] [ liiligibililé] [

.

Etudes incluses pour la
synthése de la littérature
(n=335)

Inclusion

Etudes décrivant des effets l Etudes décrivant des effets
sur la qualité dela sur I'intensité de la douleur
participation sociale chronique
(n=10) (n=35)

| S,

Figure 2. Résultats de la recherche bibliographique

L'efficacité des interventions sur le soulagement de la douleur neuropathique a été
I’objet des revues systématiques de Mehta et al. (2013), Fattal, Kong-A-Siou, Gilbert,
Ventura et Albert (2009) et Gault, Morel-Fatio, Albert et Fattal (2009). Teasell et al. (2012)
ont pour leur part revu [efficacit¢é des interventions pharmacologiques et non
pharmacologiques pour la réduction des douleurs neuropathiques et nociceptives
musculosquelettiques chez les personnes vivant avec une LM. La stratégie de recherche
documentaire a permis d’identifier trois autres études n’ayant pas été prises en compte dans
les revues systématiques, soit I’'une sur 1’efficacit¢ d’un programme d’exercices a la maison
pour les douleurs aux épaules (Mulroy et al., 2011) et deux sur I’efficacité de thérapie
cognitivo comportementale sur la douleur présente chez les personnes vivant avec une LM
(Burns et al., 2013; Heutink et al., 2012). En tout, trente-cing articles documentant des
effets d’interventions de réadaptation sur I’intensité des douleurs présentes chez les
personnes vivant avec une LM ont été retenus. Les stimulations électriques et magnétiques
transcraniennes, la neurostimulation électrique transcutanée, I’imagerie mentale, 1’hypnose,
I’ostéopathie, 1’acupuncture et les programmes d’exercices physiques ont tous démontré
des effets positifs sur la réduction de I’intensité des douleurs chroniques. La taille des effets
est toutefois petite et varie d’une intervention a 1’autre et d’un type de douleur a ’autre. Le

Tableau 11 de I’annexe C présente une synthese de ces études.
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Parmi tous les articles retenus, onze études ont rapporté des effets d’intervention de
réadaptation sur des facteurs psychosociaux ou des concepts apparentés a la participation

sociale. Le Tableau trois résume les résultats obtenus lors de ces études.

Tableau 3. Effets des interventions sur la participation sociale et sur le fonctionnement
psychosocial

Type d’intervention
Auteurs, pays Résultats sur la participation
Type de devis, Niveau de preuve’

Acupuncture
Nayak et al. (2001), Etats-Unis Diminution du retentissement de la douleur sur la réalisation
Etude avant-apreés, Niveau 4 des activités quotidiennes apres des traitements

d’acupuncture (p <0,05);
Amélioration du sentiment de bien-étre (p<0,05).
Ces changements ne se sont pas maintenus au suivi 3 mois

Stimulation électrique transcranienne combinée a imagerie

Soler et al. (2010), Espagne Amélioration significative de leur perception liée a la

Essai clinique randomisé, Niveau 1 capacité a travailler et a effectuer des taches quotidiennes
ainsi que diminution de ’interférence de la douleur sur le
sommeil (p<0,05).
Les effets notés ne se maintiendraient toutefois pas plus que
12 semaines.

Thérapie cognitivo comportementale en combinaison avec d’autres interventions
(TCC, exercices physiques, pharmacothérapie ou relaxation)

Heutink et al. (2012), Pays-Bas Amélioration subjective du niveau de participation dans des

Essai clinique randomisé, Niveau 1 activités (p=.004 au suivi a 6 mois)
Diminution du niveau d’anxiété (p=.006 au suivi a 6 mois)
Diminution des incapacités reliées a la douleur (p=0,001), ne
s’est pas maintenue au suivi 6 mois.

Burns et al. (2013), Canada Diminution de I’interférence de la douleur sur sa vie

Etude avant-aprés, Niveau 4 (p=0.003 au suivi 12 mois)
Amélioration subjective de la perception de contréle sur sa
vie aprés ’intervention (p=0,005), ne sait pas maintenue au

suivi 12 mois.
Perry, Nicholas, and Middleton (2010), Diminution significative de I’interférence pergue de la
Australie douleur sur la réalisation des activités courantes (p= 0,026)
Etude prospective contr6lée, Niveau 2 Diminutions des pensées catastrophiques (p<0,001)

Diminution de I’anxiété (p<0,001)
Amélioration du sentiment d’auto-efficacité (p=0,030).
Tous ces changements ne se sont pas maintenus au suivi 9

mois.
Norrbrink Budh et al. (2006), Suéde Avec un intervalle de confiance a 95%, ces auteurs notent
Etude prospective controlée, Niveau 2 les changements suivants : réduction de I’anxiété, réduction

! Selon Eng et al. (2014), cette échelle est décrite au Tableau 10 de I’annexe B.
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Type d’intervention
Auteurs, pays
Type de devis, Niveau de preuve

Ginis et al. (2003), Canada
Essai clinique randomisé, Niveau 1

Mulroy et al. (2011), Etats-Unis
Essai clinique randomisé,Niveau 1

Nash et al. (2007), Pays-Bas
Etude avant-aprés, Niveau 4

Nawoczenski et al. (2006),Etats-Unis
Etude prospective contrdlée,Niveau 2

Résultats sur la participation

de la dépression, réduction des réactions émotionnelles,
amélioration du sommeil, amélioration du sens de cohérence
(liée a I’utilisation de stratégies de coping face a la douleur)

Programme d’exercices

Diminution significative du niveau de stress (p = 0,01) et de
I’intensité de la douleur (p = 0,03) aprés 3 mois d’exercices
physiques

Diminution significative du retentissement percu de la
douleur aux épaules sur la réalisation d’activités
quotidiennes (p<0,001)

Amélioration significative de la force aux épaules pour les
mouvements d’adduction (p=0,05), d’élévation (p=0,03) et
de rotation interne p=0,05)

Amélioration subjective significative du fonctionnement
social (P=0,05)

Amélioration subjective significative de la qualité de vie
(p=0,05)

Diminution significative du retentissement percu de la
douleur aux épaules sur la réalisation d’activités
quotidiennes (p=0,008)

Amélioration subjective significative du fonctionnement de
I’épaule lors de la réalisation des activités quotidiennes,
récréatives et sportives ainsi qu’au travail (p<0,001)
diminution significative du retentissement perc¢u de la
douleur aux épaules sur la réalisation d’activités
quotidiennes (p=0,002)

Enfin Fattal et al. (2009) soulignent de leur revue systématique 1’insuffisance de

preuve pour le traitement de la douleur neuropathique pour toutes les autres thérapies

physiques notamment les mobilisations articulaires et les massages.

2.3. SYNTHESE DES RESULATS

Les résultats de cette revue mettent en évidence que des programmes d’exercices

physiques et des TCC en combinaison avec d’autres interventions physiques et

pharmacologiques produisent des effets positifs sur la participation sociale et le

fonctionnement psychosocial des personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique.




TROISIEME CHAPITRE — LA MODELISATION DU PROGRAMME

Basé sur les travaux de Brousselle (2011) et de la W.K. Kellogg Foundation (2004),
ce chapitre présente le développement du modele logique représentant les differentes
composantes du programme d’autogestion. Au regard du cadre théorique de Graham et al.
(2006), cette action correspond a la derniére étape du processus de création des

connaissances et amorce celle liée a I’adaptation des connaissances au contexte local.

3.1. METHODOLOGIE

Un modele logique est un outil qui permet d’illustrer la théorie a la base d’un
programme (Charlebois & Emond, 2004). 1l donne une vue d’ensemble des liens logiques
et théoriques entre les stratégies d’interventions retenues et les activités du programme
(Mathison, 2005). Il spécifie le probleme que tente de résoudre le programme. Il décrit les
concepts et les approches choisies pour I’atténuer. Il illustre clairement les différentes
composantes et les activités du programme (Charlebois & Emond, 2004). Il articule la
facon dont ces activités sont censées contribuer a I’atteinte des résultats visés (Mathison,
2005). La modélisation d’une intervention permet également aux acteurs impliqués de bien
saisir les objectifs d’un programme. Elle offre I’avantage de les éclairer sur leur role au sein
du programme et sur le chemin a parcourir pour atteindre les résultats attendus (Charlebois

& Emond, 2004). Elle favorise le développement d’un point de vue commun.

Les modeéles logiques et opérationnels ont été congus en trois étapes. En premier
lieu, les données descriptives de Heutink et al. (2012), Burns et al. (2013), Perry et al.
(2011) et Norrbrink Budh et al. (2006) ont été regroupées au sein d’une matrice afin de
faire ressortir les similitudes et divergences entre ces quatre programmes d’interventions.
Le Tableau 12 de I’annexe D résume les paramétres qui ont été comparés. En deuxiéme
lieu, une sélection des diverses composantes du programme a mettre en place a été réalisée
a partir de cette matrice. Cette sélection a été réalisée par un psychologue spécialisé aupres
de la clientéle vivant avec une LM et de la douleur chronique et un ergothérapeute

spécialis¢é en douleur chronique. En troisieme lieu, les composantes cognitivo
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comportementales sélectionnées ont été comparées aux écrits de Flor et Turk (2011) publiés
par I’International Association for the Study of Pain (IASP). Ces écrits identifient plusieurs
facteurs biopsychosociaux faisant obstacle a la participation sociale et favorisant le
maintien de la chronicité. De méme, ils détaillent la thérapie cognitivo-comportementale
(TCC) et son application pour le traitement de la douleur chronique. Les six phases la TCC
décrites par Flor et Turk (2011) ont été utilisées pour structurer les activités du programme.
Sommairement, ces phases ont trait a 1) I’évaluation biopsychosociale de la condition de la
personne 2) la reconceptualisation des croyances face a la douleur chronique, 3)
I’acquisition des habiletés d’autogestion, 4) la mise en application avec répétition cognitive
et comportementale des habiletés d’autogestion, 5) la généralisation, le maintien des acquis
et la prévention des rechutes, ainsi que 6) les séances de rappel et de suivi. La modélisation
du programme d’autogestion s’est déroulée sur une période de huit semaines, du mois de
septembre au mois d’octobre 2014. Une chercheure du Centre Interdisciplinaire de
Recherche en Réadaptation et Intégration Sociale (CIRRIS) experte en développement et
évaluation du programme a été consultée lors de cette période. Quatre versions du modele
logique et du modele opérationnel ont été €élaborées et commentées avant d’en arriver a un
consensus quant aux versions finales. Parallelement a cette démarche, un calendrier de
réalisation du programme a également été produit afin de faciliter la compréhension du
déroulement des interventions. Deux versions de ce calendrier ont été nécessaires avant

I’obtention de la version finale.

3.2. RESULTATS

Trois outils résumant les différentes composantes d’un programme d’autogestion de
la douleur chronique ont été crée lors de cette démarche soient : 1) le modéle logique du
programme, présenté a la Figure trois 2) le modéle opérationnel illustré a la Figure quatre

ainsi que 3) le calendrier de réalisation des interventions détaillé & la Figure cing.



(I/l RD PQ Modeéle logique du programme d’expertise de réadaptation
et en douleur chronique, volet Iésion médullaire

1. Raison d'étre

Prés du 1/3 des personnes ayant subi une lésion médullaire (PALM) voit leur participation sociale réduite
séverement par la douleur chronique réfractaire aux interventions de remediation

2. Objectifs

objz1  Amélioration des connaissances liges aux douleurs chroniques présentent chez les PALM
objzz  Amélioration des compétences d'autogestion des problémes associées  Ia douleur chronigue
objz3  Amélioration des compétences liées aux soutiens des PALN souffrant de douleur chronigue
objza  Réduction de la détresse psychologigue
_tei2s  Améliaration fonctionnelle {fonctionnement phy zalisation des activites courantes etdesréles)

objz&  Maintien du niveau de réalisation des habitudes de vie

objz7  Optimalisation du traitement médicamenteux (gjustement, voirs réduction)

objz8  Diminution du recours aux soins de santé (réduction des procédures invasives visant |z réduction de |z douleur,
diminution du nombre de jours d'hospitalisation di & Iz douleur, diminution du nombre de traitements visant
ladiminution de la douleur)
zlisation a son plein potentiel des réles malgré |z présence de douleur persistante
zlisation a son plein potenteil des activités courantes malgré la présence de douleur persistante

4. Ressources du programme

Intermédiaires

Long terme

3.1 Adulte présentant une lésion 4.1 Humaines :
dullaire d'origine t ti 211 Coordonateur clinigue
ou non traumatique 212 Ergothérapeute

213 Physiatre
214 Physiothérapeute
215 Psychologue

= qui vit dans la communauté depuis plus de
1 an zprés |a fin de sa réadaptation,

® qui réside sur le territoire du réseau
universitaire intégré de sante de
I'Université Laval (Est du Québec)

# qui souffre de douleur persistante ou

3.2 Proches significatifs de la Au besoin -

personne atteinte Conseiller d'orientation

EEEE {Maimum de 2) |I'?ﬂl:l'l’?'ler

- depuis plus de & mais Kinesiclogue

- ayant des répercussions importantes surlz Psychiatre
réalisation des habitudes de vie ou la Travaillzur social
réalisation des réles Sexologus

- réfractaire & d'autres approches de
traitements (signifie que des traitements dz |z 4.2 Matérielles :
doulzur ont déja &t tantés par le passé, v

221 Equipement de réadaptation physique
compris des essais pharmacologiques) quig P physig

222 Matériel de formaticn
423 Portail internet

JE 222 3alle dentrzinement physigue adaptée
5.1 Pour J"es pamapﬂnts 5.2 Pour les proches 225 Salle de relaxation adaptée
5.1.1  Repérage des participants et 225 Salle de télérdadaptation
imission au programme

5.2.1 Evaluation

5.1.2  Evaluation interdisciplinaire interdisciplinaire

5.1.4  Thérapie cognitivo-

wn
I comportementale

2123 Psycho-2ducstion 5.2.2 Activités psycho-éducatives
g Groupe constitug
'g. 3442 Déve!f:ppen\ent et de porticipants €t 5,23 Développement et

entrainementaus de leurs proches entrainement aux habiletés

g- habiletés d'autogestion de support & Fautogestion
=. =123 Soutien a la pratique népétéé-d-é- T
m habiletés d'autogestion lors de |z
s“ rézlizztion des habitudss de vie

=122 Entrainement a |a gastion des crises

3 de douleur et & |2 prévention des
rechutes
5.1.5  Ajust t de la médi
5.1.6 ien pour la lid 5.2.4Soutien pour la consolidation des
des compétences acquises COMpELences acquises
6. Extrants
£ 2 2 évaluations initizles interdiscinlinaires |4h chacune] 5.m. 538 guides persann = sur les doulzurs chronigues et |25 lésions
€ 2 2 évaluations finales interdisciplinairz (2h chacune) médullziras, |25 stratégies d'autogestion et |z prévention des rechutes
. 5 rencontres interdisciplingires de discusszion de cas complétés par le participant et ses prochas significatifs

&d. 123 16 rencontres d= plan d'intervention |2 par participant) G.n. 30 &40 suivis téléphonigues ou informatigues de 15 minutes 2u
5= 122 1€ plans d'interventions |2 par participant) participant et 525 proches effectués par un intervenant pivat (5 par
55 122 1€ guestionnaires d'évaluztion |2 par participant) participants)
55 Eséances de relaxation da groupe de 1h 5. 538 rencontras de 30 minutes d'ajustement de la médication avec le
54, Eséances d'exercices adaptés en groupe de 1h phyziztre
55 152 24 séances individuelles da 1h en physiothérapie (2 par 5.2 538 rapports de consultation transmis 2u médecin traitant avec

participants) recommandations pour la poursuits du suivi médica:
8. 1 séance de groupe de 1h sur |2 positionnement =t I'ergonomie 5.g. 3 sances d= rzpoel en groupe de 130 |2 MIRDPO 0w en
5k 8 séances de groupe de 2730 de thérzpie cognitivocomportementals téléréadzpiation)
50 35348 sfances individuelles da 1h d= thérapis 5. 12 3 15 rencontras d'appoint de 30 3 60 minutes chacune |optionnzlles,

cognitivacomportementale (3 PIRDPO ou en téléréadzptation) possibilité de 2 par participants)

effectués par un intervenant pivot (6 par participants)

Figure 3. Modele logique du programme d'autogestion
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3111

3112

3113

Clientéle Adulte présentant une lésion médullaire

Analyze des demandss de réadaptation auw suivi long terme
du programme des mylopathies

Analyse des demandses de réadaptation au programme
d'expartize de rézdaptation en douleur chronigue
Entretien téléphonique avac les PALM ciblées pour
explication du programme d'intarvention et clarification de
leurs sttentes de réadaptation

Repérage de la clientéle et admission au programme

> . T:ﬂlF-:\lr'Jﬂ
Thématiques Froupe e
partcipants
Connaizsance du participant du programme d=
réadaptation
=ma1z  Attentes du participant face 2 |z réadaptation
=a113  Disposition pour s'engsger dans une damarche Coordonnateur
d'zmélioration de sz participation sodiale et de clinigue e e,
Iz gqualité de vie en dépit da |z présence de £z Llliste de 62 8 participants prats pour 2 1
doulzur persistante ou récurrente [stzds de prochain groupe d'intervention
motivation 2u changzmant)

52 1liste d'sttente constituse de personnes
- ayant une [ésion médullaire,
- souffrant de douleur chronique
- zyant donné un consentement Eclainé pour |z

5.1.2
LERXY
sizz
LER-E-
5124
1123

Ji1z8

Evaluation interdisciplinaire

Evaluation =n physiatrie

Evaluation en pEychologis

Evaluation en physiothérapie

Evaluation =n ergothérapiz

Discussion interdisciplinaire sur l2s princpaux factsurs de
risques =t d= protections associés & la douleur et 3 la
chronicité

Rencontre de plan dintervention avec le participant et s=s
prochies pour |2 transmission das résultats ot I'étzblizzamant
des objectifs d'intervantion

saiz1.  Attentss du participent face & |2 réadaptation Coordonnateur Evaluatien initiale
clinigue sz 1 évalustion initialz interdisciplinzire par 24h & 48h -
snizz. Disposition du participant pour s'engager dans participant, comprenant:
uns démarche d'amélioration de s2 531 £ axormen madical 08 i [ E]
participation socizle et de la qualité dz viz en 622 1GVGILGHDN én ANpsOMETGDic 57 28 (ences]
deépit da la présence de douleur persistanta £33, févalichicn en psyenaingie 28 L (e g anl
|stade de mativation au changement) §34 I dusligtion en ergstneia 5010
snt22  Répercussions émationnelies des doulzurs &4 1rencontre interdisciplinaire de discussion de
présentss Peychologus cas de 30 minutes par participant
saiza  Qualits des relations awec les proches pouvant -s._:“_l_;éa;:\;_r;&-e_-a;;l_a-ﬁ dintervantion initizle de 45 ¢ ah30zeh
contribuer au maintien ou 2 Iz diminution de Iz minutes avec le partidpant et 225 praoches
chranicité significatifs
sa123. Représentations et croyances de |2 personne e 1p|ar| initial dfintervertions 0 Gas
concemant les causes de s25 douleurs &7 1guestionnaire compranant des tests 2al
zaize  Histoire occupationnelle de |z personne psychométriquas complétés par les participants
sai27  Répercussions fonctionnelles des douleurs Ergothérzpeuts et leurs prochas
présantes Evaluation finale
Répercussions sociales des douleurs présentes gz 1 évalustion finzle interdisciplinzire par 24h 3 48h :
Carzctéristigues des douleurs présantes participant, compranant:
lintensité, caractére desagréakble, localization) £81 1 dvoluchion en physiotharonis e 28 (&N & 8h)
saiz40. Bilan étiologique des douleurs présentas S82. I Evmuolion Gn pSyEniogie a8 1o (sndan)
sat241 Silan physigus |Stendue das déficiencas 683, dvslustion en argathamnic 9ad & [6m 3 an)
physiquas) g3 1 rencontre interdisciplinaire d= discussion de Eha gh
saiziz Historigue des traitements regus |[thérapies __cazde i

Physiatre
Physiothérapeute

physiques, psychologiques, pharmacologiques,
alternatives ou complémentaires ainsi gue
procédures thérapeutiques invasives) st
perception de |2 personns de leurs résuleats s.11 1 plan final 2
=s.1.242 Représentations et croyances de la personng 1z 1 questionnairs compranzant des tests 538

minutes avec le particdpant et 225 proches
__significatifs

concemant les traitements possibles pour
chacune des doulzurs présentas
351244, Enjeun medico-légaux

psychoméEtriquas complétés par les participants
et leurs proches

3131
3132

3133

5.1.3 Thérapie physique et relaxation

Séances de relaxztion de groupe

Séancas d'exercices de groups, 2dapiés 2 Iz condition de
chacun

Séznce individuzlisée de traitzment en physisthérapiz

LR RN N

Technigue de relaxation [respiration, 523 & s2ances de relaxation de groupe de 1h &h
relzxation musculaire progressive, training Psychologus chacune avec les participants

Erirements musculaires chacune
Contrdle postural s2r 3 s2ances individuslles de 1h chacune en
Exzreices cardioraspiratoires (agrobiss] physiothérapiz

Pasitionnement . 515 1s2znce de groups de 1h avec les participants
A Ergothérapeuts A
=127 Ergonomis =t leurs proches significatifs

Figure 4. Modele opérationnel du programme d'autogestion
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5.1.4 Thérapie cognitive comportementale

orogramme (optionnelles & Iz demands du
participant au coordonnataur clinigus) (total
de 1k & 2h/participznt)

=124 Activités psychoéducatives de reconceptualisation de la Neurophysiclogie de la douleur 2 =2znces de groups de 2h30 chacune avec las Eh
problématique de douleur chronigue Tyoes de doulsurs associéss aux lasions participants et leurs proches significatifs
Séances psychodducatives de groupe méadullziras st re:on"naissan::as des symptémes . _O 1 s—f-a;'l-:e ir'd'.\.fidue |_;, d= 1h l:ﬁac.Jrla A |'Hi:)PC[ 5 5 2h
D_is-_us;ion de groupe pour 'eé'iﬁ&'_les perceptions et les ir'::I':;.Jar't une stteinte & Fintegrite des ou en téléréadaptation) effectude par PRy w—
'e}act'::rs des participants 2ux differents contznus systemes Ergothérapeuts intervenznt pivot (psychalogus ou
21413 Séances |rj::||'.u duelles pour Evaluer I'intégration =t Sbi4.43 Cnr:ﬁptua_ isatian t:lops',uc-.csa.:lale_ dela Poychologue erg-:tjé'apag.te] . . ]
personnaliser l2s cont=nus. problématigue de la douleur chronigus R ; T "
Discussion interdisciplinzire pour ajuster les stratégies douleur| 1 renmintre interdisciplinaire de 2n Zh
thérapeutiques en fonction des résultats obtenus lors d2 sesass 'I:hérapia cognitive comportementals 20 1 guide personnalisé de formation sur la douleur 633
= phase de reconceptuslisation se.i4.Lz Etablizsement d'objectif fonctionne complété par Iz participant et ses proches
significatifs
3 Développement et entrainement aux habiletes . Utilisztion de la médication Physiatre
d’au‘tf:ges_n on I ) . Stratégies de gestion cognitive £21 5 séances de groupe de 2030 chacune avec les 12h30
21421 Enseignement de g‘mune des habiletes d‘a\utngesﬂnr par | Stratégie de résclution de problémas participants
'rnag—:fr'e, J F‘E réls, renversament .dE réls, mise en . Entrainement 2ux habilztés de communication 5 séances individuelles de 1h chacune {2 FIRDPQ. 20h 40
itJatlc-n, exercices papiers et discussion o &t d'sffirmation ou =n télérdadaptation) effectudes par
3142z Echangede Eraupe pour chacune des habiletés sur les . Reprise prograssive des rdles =t dosages des Ergothé Fintarvenant pivat (psych
perceptions d'uti Iite} =t Iutilisation actuelle [succés et activités couramtes E:Fhe;:;:"e“ erecthérapsuts !
difficults rancontress). 5. Exposition graduelle aux activités redoutéas 222 2 rencartres interdisciplinaires de 2h an
31423 hange sur les intentions d'utilisstion.
21432 Discussion interdisciplingire pour ajuster les stratézies
thérapeutiques en fonction des résultats nus lors d=
2 phase d'acguisition des habiletés d'autogestion
=12z Soutien 3 la pratique répétée des habiletés d'autogestion Répétition des thématiques sbordées lors de la 522 1 guide personnalisé sur les stratégies cad
lors de la réalisation des habitudes de vie : phase de développement et d'zntrzinemant d'autogzstion complétd par e participant =t ses
21431 Pratiqus entre |es séances (exsrcices, tiches a sux habilstés d'zutogsstion oroches
compléter, devoir) Ergothérspeuts 522 5 suivis téléphonigues ou informatiques de 15 7Th30 a 10h
Psychologus minutes du participant et === proches effectuds
r Pintervenant pivot {psychologus ou
zrgothérapeute) (totzl de 1n15h par
participant|
=:2: Entrainement 2 la gestion des crises de douleuret 3 la . Utilisztion de la médication lors d2s crizes de sis 1 plan personnzlisé sur les stratdgiss 5as
prévention des rechutes doulsur d'autogsstion lors des crises de doulsur
21441 Enzeignemant de groupe surles stratdgiss de gestionde  seiasz Utilisztion d'agent physiqus et Slectrique ampléts par |2 participant et =25 praches
crize |par imagerie, jeux de rdls, renversement de rils, (g'ace, chalsur, courants) 1 sdance de -gr:JLp—:' de 2h30 ) ) 2h30
misz en situation, exercices papiers et discussion) . ilisztion de stratégies cognitives et Ergothérapeuts
LEET S-S hange d= groupe sur l2s difficuités anticipses 2t sur les comportementalas [restructurstion cognitive, Physiztre Psychologus
stratégies qui pourrzient &tre mises en place pour y faire détournement de I'attention, relaxation,
fac gestion des activitds)
= Implication des proches dans le processus
. Stranégies de maintien des acquis
5.1.5 Ajustement de la médication Ajustament des attentes de soulagement 522 1rencontre avec le physiatre de 30 minutes par 3hadh
£15.1 Rencontre médicale individuelle pour Slaborer un plan Ajustzment des prescriptions =t pasologiz Phpsiatre participant
d'ajustement pharmacologique Information sur l'utilization d= |2 madication s2s 1 rapport de consultation transmis au médecin
5152 Suivimédical Communication avec e madscn traitement traitant avec recommandations pour la
poursuite du suivi médical
5.1.6 Soutien pour la consolidation des compétences sis: Application des stratézies dans |2 rdalisation s 3szdznces de rzppel enzroupe de 1h30 (51 an30
acquises des riles et habitudes de vie mois, 2 mois =t § mois suivant la phass
Séances de suivi de groupe ;L6 I.’rognessior‘ dans 'atteinte des objectifs de vie d'entrainement |z gestion des crises de
Rendez-vous individuzls d'appoint au besoin a plus lang terma Coordonnateur douleur 2t |3 prévention des rachutes chacune
Suwccds et difficultss rencontrés clinigue |2 "IRDA0 ou en télérézdapration)
Rajustzment des stratdgies d'zutogestion Ergothérapeute, s31 2 rencontres d'zppoint par participant de 30 & Eha1sh
Psychologue 50 minutss chacune svec les intervenants du

Figure 4. Modeéle opérationnel du programme d'autogestion (suite)
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Calendrier de réalisation,

7
U I RD P Programme d’expertise de réadaptation en douleur chronique,

INSTITUT UNIVERSITAIRE

DE ALADAPTATION volet Iésion médullaire

Dans les 2 mois précédant le plan d'intervention initiale et le début des
interventions au programme

{interventions en individuel)

511 Repérage de |a clientéle et admission au
programme

Evaluation intardisciplinaire cosystémique

Rencontre de plan d'intervention avec le
participant et ses proches pour la
transmission des résultats et

I'établi des objectifs d’intervention

. Neurophysiclogie de la douleur
. Types de douleurs assocides aux |ésions

E médullaires &t reconnaissances des douleur)
[Semaine 1 symptdmes indiquant une atteinte & sb.1.4.2.1. Thérapie cognitivo comportementale
lctivités de groupe I'intégrité des systémes . Etablissemant d'objectif fonctionnel

sk.14.13. Conceptualisation biopsychoscciala de la
problématique de la douleur chronique

Positionnement (¥ h)
Ergonomie (% h)
Séances de relaxation de groupe (1h)

Séances d'exercices de groupe (1h)
Séances de relaxation de groupe (1h)

Semaine 2 Suivi .individu_e.f_: ) . _ Devoirs - L . )

X 5141 Activites psychoeducatives de 5141 Activités psychogducatives de
Interventions en - . N I . -
individuel reconceptualisation de la problématique recenceptuzlisation de la problématique de

de deuleur chronigue douleur chronigue
ISemaine 3 Devairs : Suivi individuel :
interventions en se.14.23. Utilisation de lz médication sb.4.23. Utilisation de la médication
individue!
1423 Utilisation de Iz médication (retour avec . Strategies de gestion cognitive
E physiatre) 5. Entrainement aux habiletés de
lsemaine 4 51424, Stratégies de gestion cognitive cemmunication et d'affirmation

Activités de groupe Séances d'exercices de groupe [1h)

Séances de relaxation de groupe (1h)

Séances d'exercices de groupe (1h)
Séances de relaxation de groupe (1h)

Suivi individuel -

Devoirs sur objectifs persannels

lSemaine 5 51424, Stratégies de gestion cognitive
Interventions en 51426 Entrainemeant aux habiletés de 5142 Développement et entrainement aux
individue! communication et d'affirmation habiletés d'autogestion

6 Devairs : Suivi individuel :
Interventions en sz 1425 Stratégie de résolution de problémes z142  Développement et entrainemeant aux
individuel habiletés d' ion

. Stratégie de résolution de problémes
. Reprise prograssive des roles et dosages
des activités courantes

WY

ISemaine 7

sb.1.4.2.8 Exposition graduelle aux activités redoutges

Wctivités de groupe :
group Seances d'exercices de groupe (1h)

Séances de relaxation de groupe (1h)

Séances d'exercices de groupe (1h)
Séances de relaxation de groupe (1h)

individue! hzhiletés d'autogestion

lSemaine 8 Suivi individuel : Devoirs sur objectifs persannels

Interventions en 5142 Diéveloppement et entrainement aux 51432 Développement et entrainement aux
individue! habiletés d'autegestion habiletés d ion

ISemaine 9 Devairs : Suivi individuel :

Interventions en Développement et entrainement aux 51432 Développement et entrainement aux

abiletés d'autogs:

Entrainement & |z gestion des crises da
douleur et 3 la prévention des rechutes

lsemaine 10(a)
\Activités de groupe

ISemaine 10(b)
interventionsen

L Evaluation interdisciplinaira finale
individue! P

Ajustement de la médication

26 Rencontre de plan d'intervantion avec le
participant et 525 proches pour la
transmissicn ces résultats

SR i
Evzluation interdisciplinaire finzle
Ajustemeant de la médication
Rencontra de plan d'intervention avec le
participant et ses proches pour la
transmission des résultats

L. Evaluation interdisciplinaire finale

515 Ajustemeant de la madication

Rencontre de plan d'intervention avec le
participant et ses proches pour la
transmission des résultats

\Semaines 11 4 36

Semaine 14 [Activités de groupe) 5161
Semaine 23 [Activités de groupe) 5161

Semaine 36 [Activités de groupe) 5161

1 88ance de suivi de groupe
1 88ance de suivi de groupe

1 88ance de suivi de groupe

Semaine 11-36 Interventions en individuel 5.2

m

Rendez-vous individuels dzppeint au bescin

Figure 5. Calendrier de réalisation
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3.3. SYNTHESE DES RESULTATS

Cette étape a permis de modéliser un programme d’autogestion en douleur
chronique pour la clientéle de 'IRDPQ vivant avec une lésion médullaire. Ce programme
interdisciplinaire est constitué de TCC, de thérapies physiques et pharmacologiques au
besoin offertes par une équipe interdisciplinaire constituée d’un coordonnateur clinique,
d’un ergothérapeute, d’un physiatre, d’un physiothérapeute et d’un psychologue. Il
comprend des enseignements, des discussions et des exercices cognitifs et physiques
menant & I’acquisition de compétences d’autogestion de la douleur et de ses conséquences.
Pour ce faire, il alterne des séances de groupe et des rencontres en individuel sur 10
semaines consécutives suivies de séances de rappel a 1, 3 et 6 mois. Les themes de
discussion utilisés pour favoriser le développement de ces compétences ont trait 1) aux
différents types de douleurs associes aux leésions médullaires, 2) aux facteurs
biopsychosociaux associés a la douleur chronique, 3) a 1’établissement d’objectifs
personnels, 4) au positionnement et a 1’ergonomie lors de la réalisation des activités
quotidiennes, 5) aux techniques de relaxation, 6) a la pratique d’exercices physiques
adaptés a sa condition de santé, 7) a ’utilisation de stratégies cognitives d’adaptation a la
douleur persistante (restructuration des pensées, gestion des émotions...) et de stratégies de
résolution des problemes, 8) aux habiletés de communication et d’affirmation de soi, 9) a la
gestion et la prévention des crises de douleur, 10) a la reprise progressive et supervisée des
activités et roles délaissés en raison de la persistance des douleurs et 11) a ’utilisation
optimale de la médication antidouleur. Enfin, ce programme comprend également des
devoirs a réaliser a domicile stimulant la pratique répétée des stratégies d’autogestion et

favorisant la généralisation des acquis.






QUATRIEME CHAPITRE - LA VALIDATION DU MODELE, PERSPECTIVE
DES CLINICIENS ET DES CHERCHEURS
Ce chapitre présente le processus de validation du modéle logique et du modéle
opérationnel par un groupe d’experts composé de cliniciens et de chercheurs. Ce processus
a permis d’adapter les modéles logiques et opérationnels aux savoirs d’experts. Cette

démarche s’inscrit dans 1’étape d’adaptation des connaissances au contexte local du cadre

théorique de Graham et al. (2006).

4.1. METHODOLOGIE

La question posée pour la validation du programme était : les modéles logiques et
opeérationnels décrivant les principales composantes du programme d’autogestion sont-ils
valides aux yeux des différents acteurs travaillants aupres de la clientéle vivant avec une
1ésion médullaire et de la douleur chronique dans I’Est de la province de Québec? Selon
Brousselle (2011), deux critéres permettent d’évaluer la validité d’un modéle logique soit
sa validité de contenu et sa validité pragmatique. Un modele logique a une validité de
contenu lorsque ses ressources et activités sont jugées complétes au regard des objectifs de
production (Brousselle, 2011). La validité pragmatique est observée lorsque les moyens
utilisés dans le cadre de I’intervention sont jugés appropriés (Brousselle, 2011). Selon
Brousselle (2011), la vérification de la validité d’un modéele logique peut-étre effectué par
un recours aux écrits critiques, aux jugements d’experts ou encore par une validation

empirique.

Cette étape de validation des modeles logiques et opérationnels a été réalisée par
une consultation d’experts a 1’aide de la Technique de Recherche d’Information par
Animation d’un Groupe Expert (TRIAGE) de Gervais and Pépin (2002). Cette technique de
recherche qualitative repose sur un paradigme socioconstructiviste qui suppose qu’il existe
plusieurs réalités a une situation donnée. L utilisation de cette technique permet d’aborder
ces différentes réalités. Elle est particulierement intéressante pour prioriser des cibles
d’action, choisir des indicateurs ou déterminer qu’elles sont les éléments pertinents d’une

situation a 1’étude (Lamontagne & Tétrault, 2014).
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4.1.1. PARTICIPANTS

En utilisant un échantillonnage de convenance, un groupe d’experts ceuvrant dans le
consortium traumatologie Est-du-Québec et dans le consortium douleur chronique du
CEGDC-UL a été constitué. De par sa représentativité, ce groupe devait permettre
d’adapter le programme d’autogestion au point de vue des différents acteurs travaillants
auprés de la clientele vivant avec une LM et de la douleur chronique dans I’Est de la
province de Québec. Afin d’augmenter la validité externe de la démarche, une personne
travaillant au sein du consortium en traumatologie de 1’Ouest de la province du Québec a
également été invitée a participer a ce processus. Trois criteres ont été utilisés pour le
recrutement des participants soit :1) avoir une expertise de plus de 10 ans dans la prise en
charge de douleurs chroniques ou de réadaptation de personne vivant avec une LM, 2) étre
reconnu par leurs pairs ou leur gestionnaire pour leur crédibilité, leur compétence et leur
capacité a fournir une information valide, 3) étre d’accord pour participer a la démarche de
consultation. Le repérage de candidats potentiels a été effectué sur la base de ces critéres a
I’aide d’un échantillonnage de type boule de neige (Patton, 2002). A cette fin, des contacts
téléphoniques ont été initiés aupres de huit gestionnaires et coordonnateurs cliniques
travaillant dans les consortiums traumatologie et CEGDC-UL. Les personnes identifiées
ont par la suite été contactées afin de vérifier leur ouverture a participer a cette démarche de
validation. Afin d’assurer une bonne représentativité, la taille de 1’échantillon visée était de

12 personnes.

4.1.2. PROCEDURE

TRIAGE est constitué¢ de deux phases de consultation, 1’une individuelle et 1’autre
de groupe. Lors de la phase de production individuelle, les experts recrutés ont été invités a
répondre a un questionnaire de validation 1) du modele logique, 2) du modele opérationnel
et 3) du calendrier de réalisation du programme. Le questionnaire avait pour but de recolter
de linformation sur leur perception des différentes composantes du programme
d’autogestion, a savoir, leur clarté, leur nécessité ou pertinence et leur suffisance. Ce
questionnaire est présenté a ’annexe E. Un délai d’une semaine a été accordé aux experts

pour compleéter individuellement et retourner le questionnaire. Cing questionnaires ont éte
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numeérisés par les participants et retournés par voie électronique, les autres ont retourné les

questionnaires en format papier.

La discussion de groupe s’est tenue la semaine suivante dans les locaux du CIRRIS.
Les experts ont ainsi été réunis pour une discussion structurée de trois heures visant a
atteindre un consensus quant aux modifications a apporter au programme d’autogestion.
Elle a été structurée de la facon suivante : 1) échanges sur les objectifs et le déroulement de
la rencontre, 2) réponses aux questions de clarification soumises par les participants lors de
la phase de production individuelle, 3) échanges sur la signification de chacune des
énoncées a trier et ajout d’énoncé au besoin 4) regroupement des énoncés apparaissant
similaires, 5) division des énoncés contenant plus d’une facette ou plus d’une
recommandation, 6) élimination des énoncés non pertinents ou peu importants, 7) selection
par consensus et priorisation des recommandations en fonction de leur pertinence,

importance et faisabilité. Avec I’accord des participants, cette discussion a été enregistrée.

Un expert kinésiologue a par la suite été contacté par courrier et visuoconférence
afin de traiter un sujet n’ayant pas obtenu consensus. La question posée a cet expert a été la
suivante : Quelle type d’interventions doit-on mettre en place en I’intérieur du programme
d’autogestion pour favoriser la réalisation d’activités de mise en forme sur une base

réguliére par les personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique?

4.1.3. ANALYSE

Les réponses aux documents complétés lors de la phase individuelle ont fait 1’objet
d’une analyse de contenu visant a dégager et traduire sous forme d’énoncés, I’ensemble des
recommandations des experts. Les réponses récurrentes ou similaires ont été regroupées
sous un méme ¢énoncé lors de cette analyse. L’ensemble de ces énoncés a par la suite été
analysé qualitativement par le groupe d’experts a I’aide de la structure de discussion décrite

au point précédent.
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4.2. RESULTATS

Douze experts ont accepté de participer a la démarche de validation des
composantes du programme. L’un d’entre eux ne satisfaisait toutefois pas au critére de
recrutement de 10 ans et plus d’expériences avec la clientéle vivant avec une LM ou de la
douleur chronique. Le Tableau 4 présente leur lieu de pratique, leur profession et leur

consortium d’appartenance.

Tableau 4. Lieu de pratique, profession et consortium d’appartenance des experts

Nombre (%)
Lieu de pratique  IRDPQ, programme des myélopathies 4 (33%)
IRDPQ, PERDC 3 (25%)
Centre de réadaptation en déficience physique Chaudiére Appalaches 1 (8%)
Centre de santé et de services sociaux Alphonse Desjardins 1 (8%)
Centre hospitalier universitaire de Québec 1 (8%)
Institut de réadaptation Gingras-Lindsay-de-Montréal 1 (8%)
Université Laval 1 (8%)
Profession Physiothérapeute 4 (33%)
Ergothérapeute 2 (17%)
Physiatre 2 (8%)
Kinésiologue 2 (8%)
Psychologue 2 (8%)
Infirmier de liaison 2 (8%)
Coordonnateur clinique 2 (8%)
Chercheur 2 (8%)
Consortium Traumatologie Est-du-Québec 2 (50%)
CEGDC-UL 2 (42%)
Traumatologie Ouest du Québec 2 (8%)

Onze personnes ont rempli le questionnaire remis pour la phase de production
individuelle. Les réponses compilées ont généré 30 recommandations qui ont été
regroupées en 10 rubriques. Le Tableau 13 de I’annexe F présente ces recommandations.
Une personne n’a pas rempli le questionnaire lors de la phase de production individuelle et
a plutét remis un document contenant des recommandations et réflexions sur le programme.
L’analyse de contenu du document n’a pas permis d’identifier d’autres recommandations

que celles émises par les onze autres participants.

Onze personnes se sont présentées a la phase de production de groupe. Par
consensus, les experts ont trié les 30 énoncés produits lors de la phase individuelle ainsi

gue deux nouveaux énoncés formulés lors de la phase de discussion. Quinze énoncés ont
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été rejetés et seize ont été retenus par les experts. Le Tableau 5 présente les

recommandations consensuelles des experts représentant les modifications a apporter au

programme d’autogestion.

Tableau 5. Recommandations des experts lors de la phase de production de groupe

10.

11.

12.

13.

14.

Recommandation

Optimalisation du traitement
médicamenteux

Niveau de réalisation des
habitudes de vie

Amélioration fonctionnelle
(fonctionnement physique et
réalisation des activités courantes
et des roles)

Maintien des compétences
d’autogestion

Qui vit dans la communauté
depuis plus de 1 an

Modifications a apporter aux modeles logiques et opérationnels
Obijectifs du programme

Ajouter dans les objectifs immédiats du programme : Retirer des
objectifs intermédiaires du programme :

Inscrire amélioration dans les objectifs immédiats du programme :
Inscrire maintien dans les objectifs a long terme du programme :

Replacer cet objectif immédiat par : Amélioration de la condition
physique

Insérer dans les objectifs intermédiaires du programme :

Critere d’inclusion

Retirer la notion de temps et inclure seulement : Qui vit dans la
communauté

Ressources humaines du programme

Travailleur social

Kinésiologue

Educateur spécialisé
Technicien en loisir
Physiatre

Physiothérapeute

Techniques et positions adoptées
lors des transferts, AVQ, Loisirs

Représentations et croyances des
proches significatifs concernant
les causes de la douleur

Evaluation de I’environnement

Ajouter dans la section intervenants impliqués dans le programme
Retirer de la section intervenants impliqués au besoin

Ajouter dans la section intervenants impliqués dans le programme
Retirer de la section intervenants impliqués au besoin
Ajouter a la section thérapie physique et relaxation

Ajouter dans la section intervenants impliqués au besoin
Ajouter dans la section intervenants impliquées au besoin

Ajouter a la section Activités psychoéducatives de

reconceptualisation de la problématique de douleur chronique

Ajouter aux sections :

o Activités psychoéducatives de reconceptualisation de la
problématique de douleur chronique

o Développement et entrainement aux habiletés d’autogestion

o Soutien a la pratique répétée des habiletés d’autogestion lors
de la réalisation des habitudes de vie

e Entrainement a la gestion des crises de douleur et a la
prévention des rechutes

¢ Soutien pour la consolidation des compétences acquises

Thématiques
Insérer dans les thématiques évaluées par 1’ergothérapeute :

Insérer dans les thématiques évaluées par le travailleur social :

Insérer dans les thématiques évaluées par le travailleur social :
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Recommandation Modifications a apporter aux modeles logiques et opérationnels
15. Exposition graduelle aux Retirer le mot « redoutées »
activités redoutées
Extrants
16. Rencontres avec le physiatre Insérer plus d’une rencontre de consultation avec le physiatre

Suite aux resultats de TRIAGE, les modeles logique et opérationnel ont été produits en
intégrant les recommandations des experts (annexe G). Aucun changement n’a été

recommandé en ce qui & trait au calendrier de réalisation du programme.

Enfin, un énoncé n’a pas obtenu consensus et a été placé dans la catégorie véto lors du
TRIAGE. Cet énoncé concernait le type d’interventions a mettre en place pour favoriser la
remise en forme des personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique. Le Dr Kelly
Arbour-Nicitopoulos, auteure du programme « Get-in-Motion » (Brawley, Arbour-
Nicitopoulos, & Martin Ginis, 2013) visant la mise en forme de personne vivant avec une
LM a été contacté pour répondre a cette question. Le type d’intervention a mettre en place a
I’intérieur du programme d’autogestion sera développé de facon spécifique par I’'une de ses
¢tudiantes en kinésiologie, Mme Samantha Jeske, lors d’un stage de recherche en mai et

juin 2014 au CIRRIS.

4.3. SYNTHESE DES RESULTATS

Les résultats de cette consultation auprés d’experts permettent de confirmer la
validité pragmatique et de contenu des modeles logiques et opérationnels décrivant les
principales composantes du programme d’autogestion. Les seize recommandations émises
par les experts permettent quant a elle d’améliorer la justesse et la pertinence du
programme. Ces dernieres clarifient les criteres d’inclusion et les objectifs poursuivis par le
programme, identifient et confirment le choix des ressources humaines requises pour

donner le programme et précisent les réles de chacune des disciplines impliquées.



CINQUIEME CHAPITRE - L'ACCEPTABILI‘TE DU PROGRAMME,
PERSPECTIVE CLIENTELE
Ce chapitre présente la démarche d’évaluation de 1’acceptabilité du programme
d’autogestion de la douleur, du point de vue de la clientéle vivant avec une LM et de la
douleur chronique et de leurs proches aidants. A D’instar de la démarche précédente, ce

processus s’inscrit dans 1’étape d’adaptation des connaissances au contexte local du cadre

théorique de Graham et al. (2006).

51. METHODOLOGIE

La question posée pour évaluer 1’acceptabilité du programme était : le programme
d’autogestion de la douleur chronique est-il acceptable aux yeux des personnes vivant avec

une Iésion médullaire et de la douleur chronique dans I’Est de la province de Québec?

Sidani and Braden (2011) rapportent que 1’acceptabilité influence 1’adoption,
I’implantation, I’adhésion des participants a un programme et, conséquemment ses
résultats. Ces auteurs définissent I’acceptabilit¢ comme une attitude favorable ou positive
d’une personne envers une option de traitement ou une intervention qui lui est suggérée.
Cette attitude se forge a partir d’un examen attentif des différents éléments ou attributs qui
caractérisent cette intervention. Sidani and Braden (2011) regroupent ces attributs en cing
catégories qui incluent: 1) la pertinence de I’intervention ou dans qu’elle mesure
I’intervention apparait appropriée pour résoudre le probléme présenté, 2) sa compatibilité
avec le mode de vie de la personne, son c6té pratique, facile a utiliser et non intrusif, 3) son
efficacité pour résoudre le probléme présenté, 4) ses risques et ses effets négatifs et 5) sa
propre disposition a participer ou adhérer a I’intervention. Cette définition conceptuelle a

¢été utilisée pour évaluer I’acceptabilité du programme d’autogestion.

L’évaluation de 1’acceptabilité a été réalisée a 1’aide d’un groupe focalisé (Leclerc,
Bourassa, Picard, & Courcy, 2011) pour les gens résidant dans la Capitale-Nationale et par
entrevues téléphoniques semi-dirigées (Savoie-Zajc, 2009) auprés des gens résidants dans

les autres régions du RUIS-UL. Les consultations menées auprés des proches aidants ont
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été réalisées par entrevues téléphoniques. Toutes ces consultations ont été enregistrées a des

fins d’analyse.

5.1.1.PARTICIPANTS

Les candidats potentiels pour cette démarche de consultation ont d’abord été repérés
a partir de la liste de suivi long terme du programme des myélopathies. Ce repérage a été
réalisé par un physiatre responsable du suivi long terme ayant une bonne connaissance de la
clientele inscrite sur la liste ainsi que des modeles logiques et opérationnels décrivant le
programme d’autogestion. La consigne donnée pour le repérage était d’identifier des
personnes répondant aux critéres d’inclusion du programme d’autogestion soient 1) adulte
présentant une lésion médullaire d’origine traumatique ou non traumatique 2) personne
vivant dans la communauté, 3) personne résidant sur le territoire du RUIS-UL, 3) personne
souffrant de douleur persistante ou récurrente depuis plus de six mois, 4) personne chez qui
la douleur a des répercussions importantes sur la réalisation des habitudes de vie ou la
réalisation des réles et 5) personne présentant une douleur réfractaire aux autres approches
de traitements, ce qui signifie que d’autres approches de traitements ont été tentées. Afin
d’obtenir un échantillonnage a variation maximale (Patton, 2002) et conséquemment une
plus grande variabilité de points de vue sur le programme, plusieurs criteres de sélection
ont été ajoutes. Dans cette optique, la consigne donnée au physiatre a été d’identifier au
moins une personne pour chacun des critéres suivants : 1) au travail, 2) vivant seule,3) agé
de pres de 18 ans, 4) agé de prés de 60 ans, 5) ayant une LM compléte, 6) ayant une LM
incomplete, 6) ayant une LM d’origine traumatique, 7) ayant une LM d’origine non
traumatique, 8) présentant des douleurs chroniques de type musculosquelettique, 9)
présentant des douleurs chroniques de type neuropathique. Une combinaison de ces criteres
pouvait par ailleurs se retrouver chez une méme personne. La taille des échantillons visés
¢tait de dix personnes pour le groupe focalisé et d’au moins cinq personnes pour les
entrevues téléphoniques. Le critére d’arrét des entrevues téléphonique était la saturation des

données.

Le repérage de proches aidants intéressés a participer a cette consultation a été

réalisé par un échantillonnage de type boule de neige (Patton, 2002). A cette fin, il a été
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demandé a chacune des personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique ciblées
pour la consultation d’identifier le proche aidant qui I’accompagnerait au programme s’il se
donnait, puis de demander a cette personne son autorisation pour un contact téléphonique
visant a lui expliquer la démarche de consultation. La taille de I’échantillon visée était d’au
moins cing personnes. Le critére d’arrét des consultations aupres des proches aidants était

également la saturation des données.

5.1.2.PROCEDURE

Les candidats potentiels ont été contactés par téléphone afin de vérifier leur intérét a
participer a la démarche de consultation. Les gens résidant dans la Capitale-Nationale ont
¢été invités a participé a un groupe focalisé d’une durée de deux heures quinze minutes. Les
gens résidant dans les autres régions du RUIS-UL ont plutdt été invités a participer a une
entrevue téléphonique semi-structurée d’une durée estimée entre 45 et 60 minutes. A I’aide
d’une maquette d’entretien inspiré des travaux de Van der Maren (dans Guillemette,
Luckerhoff et Baribeau, 2010) une breve explication de la démarche de consultation a été
donnée par téléphone a chacune de ces personnes. Cette explication incluait une
présentation sommaire du programme d’autogestion, des objectifs de la consultation, des
conditions dans laquelle se déroulera la consultation incluant 1’heure, la date, la durée
prévue ainsi que des principaux thémes abordés. Les participants ont également été avisés
que la consultation serait enregistrée. Les personnes ayant accepté de participer a la
consultation ont recu par voie électronique une lettre résumant la démarche et les
conditions requises pour pouvoir participer a la consultation ainsi qu’un document
explicatif sur le programme. Ce document a été élaboré afin de permettre au participant
d’avoir une compréhension claire, précise et adéquate du programme d’autogestion. Son
contenu a éte élaboré a partir des recommandations de Sidani et Braden (2011) puis validé
aupres de trois experts soit un psychologue et un physiothérapeute spécialisé auprés de la
clientéle et une chercheure spécialisée en recherches qualitatives. La lettre est présentée a
I’annexe H, le document a 1’annexe 1. Un délai variant entre deux et sept jours précédant la
consultation a été accorde a chaque participant afin de prendre connaissance du document

expliquant le programme.
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Au début de la consultation, un rappel du déroulement de la séance a été donné aux
participants incluant le recueil du consentement oral pour procéder aux enregistrements des
conversations. Chaque consultation a débuté par une présentation du document explicatif
suivi d’une période de discussion et de clarification des principales composantes du
programme. Un guide d’entrevue a été utilisé par la suite pour 1’animation du groupe
focalisé ainsi que pour les entrevues téléphoniques. Le guide d’entrevue est présenté a
I’annexe J. Les questions de ce guide ont été €laborées a partir de la définition conceptuelle
de I’acceptabilit¢ de Sidani et Braden (2011). Ce guide d’entrevue a été prétesté par
entrevue individuelle aupres de deux usagers vivant de la douleur chronique, mais n’ayant
pas de LM. Le groupe focalisé a été tenu le 29 janvier 2014. Les entrevues téléphoniques

ont été réalisées de février a mai 2014.

5.1.3. ANALYSE

Une analyse thématique (Paillé & Mucchielli, 2012) a été utilisée pour analyser les
verbatims des entrevues téléphoniques et du groupe focalisé. Chacune de ces consultations
a été réécoutée. Les réponses des participants ont été retranscrites. Les phrases d’intérét et
en lien avec la question de recherche ont été extraites, décontextualisées, puis regroupées
sous forme de relevé thématique précisant a la fois le théme abordé et I’extrait de verbatim
y étant associé. Un journal de thématisation a été utilisé en parallele aux relevés
thématiques afin de consigner les éléments thématiques saillants. Cing arbres thématiques
ont été construits successivement afin de faire ressortir les themes divergents et permettre le
regroupement des themes convergents, complémentaires, parentés et subsidiarités.
L’estimation de la fréquence de chacune des thématiques abordées a eté realisée
manuellement & partir de la relecture et la réécoute de toutes les entrevues menées. Lors de
cet examen, le nombre de participants discutant explicitement de la thématique a été
calculé. L’estimation de 1’importance relative des thématiques a été effectuée par une
analyse qualitative du discours des participants. Cette analyse visait a repérer les marqueurs
forts du discours des participants. Ces marqueurs incluaient les moments sensibles de la
discussion ou un participant abordait une thématique avec émotions vives ou avec
insistance. Ils incluaient également les thématiques récurrentes et reprises a travers trois

questions distinctes ou plus par un participant.
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5.2. RESULTATS

5.2.1.RESULTATS POUR LES PERSONNES VIVANT AVEC UNE LESION
MEDULLAIRE ET DE LA DOULEUR CHRONIQUE

Le repérage de participants potentiels inscrits sur la liste de suivis long terme a
permis d’identifier 18 personnes dont neuf vivants dans la Capitale-Nationale. Toutes les
personnes contactées ont accepté de participer a la démarche de consultation. Sept de ces
neuf personnes ont participé au groupe focalisé. Les deux autres personnes n’étaient pas
disponibles aux dates et aux heures retenues pour la rencontre. Les motifs de non-
disponibilité étaient d’ordre personnel, ponctuel et non associé a la condition de santé. Six
personnes résidant sur le territoire du RUIS, mais a I’extérieur de la Capitale-Nationale ont
été rejointes et ont accepté de participer aux entrevues téléphoniques. Le Tableau 6 présente

les caractéristiques sociodémographiques et cliniques des participants.
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Tableau 6. Caractéristiques des participants au groupe focalisé

Groupe focalisé Entrevues Total consultation
Total Moyenne Total Moyenne  Total Moyenne
(n=7) +ET (n=6) +ET (n=13) +ET
Caractéristique sociodémographiques
Age (ans) 50,6+11,7 44,3+15,6 47,6+13,4
Sexe Homme 2 (29%) 5 (83%) 7 (54%)
Femme 5 (61%) 1 (17%) 6 (46%)
Occupation  Au travail 2 (29%) 1 (17%) 3 (23%)
Retraité ou sans emploi 5 (61%) 5 (83%) 10 (77%)
rémunéré
Situation de  Seul adulte a domicile 1 (14%) 3 (50%) 4 (31%)
vie
En couple (marié ou 5 (61%) 2 (33%) 7 (54%)
union libre)
Avec adulte autre que 1 (14%) 1 (17%) 2 (15%)
conjoint
Caractéristiques liées a la LM
Origine Traumatique 5 (61%) 5 (83%) 10 (77%)
Non traumatique 2 (29%) 1 (17%) 3 (23%)
Type Paraplégie 5 (61%) 4 (67%) 9 (69%)
Tétraplégie 2 (29%) 2 (33%) 4 (31%)
Degré Compléte 3 (43%) 4 (67%) 7 (54%)
d’atteinte
Incompléte 4 (57%) 2 (33%) 6 (46%)
Temps écoulé (mois) 107+29,7 102+59,0 1124440
Caractéristiques liées a la douleur
Temps avec douleur (mois) 103£29,0 101+59,0 109+43,9
Intensité Moyenne 7 jours 5,8+£0,5 5,3+1,7 5,6+2,1
(/10)
Maximum 7 jours 8,56+2,4 7,8+£1,3 8,1+1,0
Traitements  Physiques 6 (86%) 5 (83%) 11 (85%)
Psychologiques 5 (61%) 2 (33%) 7 (54%)
Pharmacologiques 7 (100%) 6 (100%) 13(100%)
Procédures médicales 4 (57%) 3 (50%) 7 (54%)
invasives
Programme de douleur 1 (14%) 1 (17%) 2 (15%)
chronique

Tous les participants ont rapporté avoir bien compris le document de présentation
du programme et les explications données au début de chacune des consultations. Lors de
ces présentations, les principales demandes de précision des participants avaient trait aux
stratégies cognitives d’adaptation a la douleur et aux exercices et devoirs demandés en
cours de programme. Tous les participants ont noté des similitudes avec la réadaptation
fonctionnelle intensive qu’ils ont regu alors qu’ils étaient au programme des myélopathies
notamment au niveau de I’interdisciplinarité ou de la possibilité de pouvoir étre suivis par

plusieurs disciplines en méme temps. Deux des participants (15%) ont rapporté avoir déja
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participé a des programmes de réadaptation en douleur chronique a I’IRDPQ. Pour cette
raison, ces derniers indiquaient ne pas étre intéressés a participer au programme
d’autogestion proposé€. Par ailleurs, ils mentionnaient que ce programme est pertinent pour
la clientele vivant avec une LM et de la douleur chronique. Comparativement a ce qu’ils
ont regu, ils considérent que 1’approche de groupe proposée est une valeur ajoutée. Parmi
les onze personnes disposées a participer au programme, trois d’entre elles mentionnent
étre toujours préte a essayer n’importe quoi qui est en lien avec la douleur chronique tandis
que huit rapportent un haut degre de disposition variant entre beaucoup et extrémement. La
Figure six illustre les résultats obtenus sur 1’échelle de Likert (Fortin, Gagnon, Michaud, &
Bourgault, 2010) utilisée a la fin des entrevues pour évaluer le degré d’adhésion envers le
programme. Afin de faciliter la compréhension, seuls les nombres et pourcentages

représentant le total des consultations ont été inscrits sur 1’histogramme.

Seriez-vous prét a participer a ce

programme?
Extrémement
Beaucoup %)
Moyennement
Un peu
Pas du tout n2 (15%)
0% 20% 40% 60% 80% 100%

i Total des consultations M Entrevues téléphoniques B Groupe focalisé

Figure 6. Degré d'adhésion au programme

Les participants consultés ont percu plusieurs avantages au programme
d’autogestion ainsi que quelques inconvénients. L’arbre thématique présentant les résultats
des consultations sur la pertinence du programme d’autogestion est présenté au Tableau 14
de ’annexe K. Cet arbre inclut des extraits de verbatim. La Figure sept résume les résultats

obtenus relatifs a la pertinence du programme d’autogestion. Afin de faciliter la
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compréhension, seuls les nombres et pourcentages représentant le total des consultations
ont ét¢ inscrits sur I’histogramme.
Pertinence du programme
] »
i Principaux avantages percus
n10 (77%) Réduction de la médication ou de ses effets secondaires

ﬁ Réassurance et validation sociale du vécu douloureux
nG (46%) Apprentissage de stratégies pour gérer les douleurs

3 Support pour l'entrainement

i3l (8%) Rappel de notions de gestion de sa condition

Désavantages percus
Perte d’'assurabilité pour voyager

nl(-8%)__

‘ Pertinence de l'intervention de groupe
ng (69%) Effets positifs (soutien mutuel, intercompréhension, socialisation)

n1 (-8%)
Incertitude quant & la pertinence

Pertinence d'étre accompagné par un proche
Meilleure compréhension de sa condition

6 (46%
n2 (-15%) ne:{45%)

w Non pertinent
n1(-8% "
3 m Isolement social
? < | Non disponibilité du proche
-40% -20% 0% 20% 40% 60% 80% 100%

M Total des consultations B Entrevues téléphoniques B Groupe focalisé

Figure 7. Pertinence du programme d’autogestion

Par ordre d’occurrences, les principaux avantages percus du programme sont 1) la
possibilité de réduire sa médication ou ses effets secondaires (77%), 2) la réassurance et la
validation sociale de son vécu douloureux (62%), 3) la possibilité d’apprendre a gérer ses
douleurs (46%), 4) la possibilité de recevoir du support pour recommencer a s’entrainer et
(8%), 5) la possibilité de revoir certaines notions de gestions de sa condition de santé (8%).
La médication était une thématique sensible pour sept des participants (54%). Neuf des
participants (69%) considérent que les interventions de groupe auront pour eux des effets
positifs. Un participant (8%) disait avoir déja participé a un groupe d’autogestion de la
douleur offert a la population en général. Cette personne rapportait ne pas s’étre sentie
comme les autres participants du groupe et conséquemment ne pas s’étre présentée aux
rencontres suivantes. Elle mentionnait que sa réalité quotidienne était trop différente de
celle des autres participants. Le fait de se retrouver dans un groupe constitué de personnes
vivant avec une LM a été percu comme un avantage par neuf des participants (69%). Il est
en de méme pour la présence d’un proche qui est jugée pertinente par six des participants
(46%) consultés. A contrario, deux des participants (15%) jugent que les proches ne
devraient pas étre impliquées lors du programme et deux autres (15%) mentionnent

respectivement des contraintes liées a 1’isolement social et a la non-disponibilit¢ d’un
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proche. La pertinence d’étre accompagné par un proche a été abordée soit avec insistance
ou soit avec émotions par les quatre participants (31%), qui ne jugeaient pas acceptable ou
possible la présence d’un proche. Aucun autre théme fort discutant de la pertinence du

programme n’a été identifié lors des analyses qualitatives.

L’évaluation de la compatibilité avec le mode de vie des participants a permis
d’identifier quelques obstacles entravant la participation de participant au programme
d’autogestion. L’arbre thématique présentant les résultats des consultations sur la
compatibilité du programme d’autogestion avec le mode de vie des participants est présenté
au Tableau 15 de I’annexe L. La Figure huit résume les résultats obtenus relatifs a la
compatibilit¢ du programme d’autogestion. Afin de faciliter la compréhension, seuls les
nombres et pourcentages représentant le total des consultations ont été inscrits sur

I’histogramme.
Compatibilité du programme

Horaire d'intervention de groupe
n13 (100%]conyenable de 10h 2 15h
Convenable de Sh30 a 16h
Tolérance posturale et endurance a l'effort limitée
Contrainte liée aux soins intestinaux

Fréquence des interventions de groupe et durée du programme

) n1i0 (77%) Adéquate
2 Fréquence des interventions 2 Québec trop élevée
ni (- - Durée du programme trop long

Transport

I n 10 (77%) Aucune difficulté
n3 (- Tolérance posturale et endurance limitée
n3 (- Colt des transports trop élevés
=3 - Organisation des transports compliquée

Hébergement

En mesure de se loger a Québec
ni (- Contrainte liée aux soins intestinaux
nl (- Contrainte financiére
ni(- Effets négatifs sur la douleur
—. 1 Bt

Téléréad aptation
En faveur

ni ('u Ambivalent

Réalisation de devoirs

| n10(77%) Aucune difficulté
n'3.(25%) Avec difficulté
il Effets négatifs sur la douleur

-40% -20% 0% 20% 40% 60% 80% 100%

M Total des consultations M Entrevues téléphoniques H Groupe focalisé

Figure 8. Compatibilité du programme d’autogestion avec le mode de vie des participants
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Les avis des participants étaient partagés en ce qui a trait aux jours de la semaine a
préconiser pour les interventions de groupe. Cing des participants (38%) recommandaient
que les interventions de groupe se déroulent sur semaine et trois (23%) le vendredi et
samedi. Deux (15%) rapportaient qu’il serait préférable que les interventions se déroulent
sur deux journées espacées pour leur permettre de récupérer entre chacune des rencontres
tandis qu’une autre personne (8%) indiquait qu’il serait préférable pour elle que les
interventions de groupe se déroulent sur des deux journées consécutives afin de limiter les
jours passés loin de la maison et de son jeune fils. Une derniere personne (8%) a mentionné
lors du groupe focalisé qu’elle préférerait que les interventions de groupe se déroulent le
soir. Cette suggestion n’était toutefois pas partagée par les autres participants. Les
marqueurs forts du discours des participants sur la compatibilité du programme concernent
I’éloignement de la vie familiale qui constitue une source de stress pour une personne (8%)
résidant loin de ’IRDPQ, la fréquence des interventions de groupe a Québec jugée trop
élevée par deux participants (15%) résidants en régions ainsi que les difficultés associées
aux transports requis pour venir a I’IRDPQ notamment 1’organisation des transports et la

tolérance posturale requise pour les longs déplacements.

Enfin, les participants ont suggéré six modifications a apporter au programme. La
possibilité d’ajouter de nouveaux thémes lors des discussions de groupe, I’ajout d’un pair
aidant et la réduction du nombre d’heures par jour lors des interventions de groupe
constituaient les principales recommandations émises par les participants. L’arbre
thématique présentant I’ensemble des recommandations des participants est présenté au
Tableau 16 de I’annexe M.

5.2.2.RESULTATS POUR LES PROCHES AIDANTS

L’¢échantillonnage par boule de neige a d’abord permis de cibler quatre proches
aidants des personnes vivant dans la Capitale-Nationale. Ces personnes ont été invitées a
participer a un groupe focalisé le 29 janvier 2014. Deux tentatives visant a réunir ces quatre
personnes ont été réalisées sans succés. Conséquemment, des entrevues téléphoniques ont
été tenues. Trois de ces personnes ont accepté de participer a ces entrevues. Les onze

personnes repérées par le physiatre et résidant dans les autres régions du RUIS-UL ont été
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contactées pour le recrutement de proche aidant. Cet échantillonnage par boule de neige n’a
permis de repérer qu’un seul proche aidant. Ce dernier a accepté de participer aux entrevues

téléphoniques.

En tout, quatre proches aidants dont deux femmes et deux hommes ont participé aux
entrevues téléphoniques. Ces personnes étaient toutes en couple avec une personne vivant
avec une LM et de la douleur chronique. Trois de ces personnes (75%) avaient un statut de
travailleur et 'une de retrait¢ (25%). L’arbre thématique résumant I’évaluation de
I’acceptabilité du programme par les proches aidant est présenté au Tableau 17 de 1’annexe
N. La Figure neuf résume les résultats obtenus relatifs a la compatibilité du programme

d’autogestion tel que percu par les proches aidants.

Acceptabilité du programme pour les proches aidants

Prindpaux avantages pergus

n1 (25%) Réduction de la médication ou de ses effets secondaires
n1 (25%) Apprentissage de stratégies pour gérer les douleurs
nl (25%) Support pour I’entrainement

] n1 (25%) Rappel de notions de gestion de sa condition
n1(25%) Support psychologique

n1 (-25%) Aucun avantage
|
| Pertinence du proche-aidant

a

n2 (50%) Support pour I' de compé j ti
n1 (25%) Non pertinent
n2 (50%) Contrainte de disponibilité

|
0%
\
_ n2 (50%) Effets positifs (soutien mutuel, intercompréhension, sodalisation)
|
| o%

Pertinence de I'intervention de groupe
i [ bilité avec le mode de vie
n2 (50%) Heures convenables
n1 (-25%) Heures non convenables

n3 (75%) Durée adéquate
n3 (75%) Aucune difficulté pour le transport
n1 (-25%) Org du transport diffidle

-40% -20% 0% 20% 40% 60% 80% 100%

H Proches-aidants

Figure 9. Acceptabilité du programme par les proches aidants
Trois personnes (75%) ont rapporté étre prétes a participer au programme avec un
degré de disposition variant entre « Beaucoup » et « Extrémement ». A 1’opposé, une
personne (25%) a indique avec émotion et insistance ne pas vouloir participer au
programme d’autogestion. Elle jugeait le programme non pertinent et non compatible avec
son mode de vie et celui de son conjoint. Les principaux obstacles identifiés avaient trait

aux contraintes liées aux heures d’interventions, aux transports et a 1’hébergement. La
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solution proposée par cette personne était de créer des milieux de répits adaptés ou elle
pourrait placer son conjoint quelques jours afin de retrouver du temps et son intimité
actuellement perturbée par les services d’aide recus a domicile. D’un autre co6té, les trois
autres proches aidants (75%) jugeaient le programme pertinent et compatible avec le mode
de vie de leur conjoint. Les principaux avantages pergus avaient trait a la possibilité 1) de
recevoir du support psychologique, 2) de discuter de la médication, des effets secondaires
et des options possibles, 3) d’apprendre de nouvelles stratégies de gestion de la douleur, 4)
de recevoir du support pour I’entrainement et 5) de revoir certaines notions de gestion de la
condition de santé vue par le passé. Les interventions de groupe ont été jugées pertinentes
par ces personnes (75%) de méme que leur présence lors des interventions (75%). Sur ce
point, deux des proches aidants (50%) se disant préts a participer au programme évoquaient
des contraintes liées a leur disponibilité. Le temps et la fréquence des rencontres avec les
proches étaient alors jugés trop élevés. Deux personnes (50%) ont recommandé de ne tenir
qu’une rencontre avec les proches par semaine d’interventions de groupe. Enfin, les
recommandations des proches aidants étaient de s’assurer de la compétence des
intervenants, d’ajouter le témoignage de personnes vivant avec une LM et gérant
efficacement leur douleur chronique (pair aidant) pour conseiller les autres et d’ajouter un

théme d’information sur les aides offertes par les organismes payeurs.

L’annexe O présente une troisieme version des modeles logiques et opérationnels
intégrant les recommandations des proches aidants et des personnes vivant avec une LM et

de la douleur chronique

5.3. SYNTHESE DES RESULATS

Les résultats de cette consultation aupres de proches aidants et de personnes vivant
avec une LM et de la douleur chronique permettent de confirmer la pertinence du
programme pour 94% des participants a cette consultation. Les principaux avantages du
programme qui ont été percus par les participants ont trait a la réduction de la médication, a
la réassurance et la validation sociale du vécu douloureux, a I’apprentissage de stratégie
pour gérer la douleur, au soutien psychologique et au support pour 1’entrainement ainsi

qu’au rappel de certaines notions de gestion de la condition de santé. Les interventions de
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groupe étaient jugées pertinentes pour 88% des participants. Les avis sur la pertinence des
proches étaient partagés : 53% eétaient en faveur, 17,5% étaient totalement contre, 17,5%
rapportaient ne pas avoir de proches disponibles prés d’eux et 12% ne se sont pas
prononcés sur le sujet. Les facteurs entravant la participation au programme qui ont été
identifiés par les participants ont trait a la durée trop longue du programme (18%) et des
séances de groupe (29%) ainsi qu’aux difficultés pour la prise de note (18%), pour la
réalisation des transports (24%) et pour I’hébergement (12%). Les principales
recommandations qui ont été émises par plus d’un participant sont de réduire la durée des
sessions de groupe, d’espacer les journées d’interventions en groupe, d’ajouter des

moments pour discuter de thémes choisis par le groupe et d’ajouter un pair aidant.






SIXIEME CHAPITRE - LA FAISABILITE DE L'INTERVENTION,
PERSPECTIVE ORGANISATIONNELLE

Ce chapitre présente la démarche d’évaluation de la faisabilit¢ du programme
d’autogestion de la douleur a I’IRDPQ. Ce processus s’inscrit a 1’étape d’évaluation des
facilitateurs et des obstacles a I’utilisation des connaissances du cadre théorique de Graham
et al. (2006).

6.1. METHODOLOGIE

La question posée pour évaluer la faisabilité du programme était la suivante: Quelle
est la faisabilité a ’IRDPQ du programme d’autogestion de la douleur chronique pour les

personnes vivant avec une LM ?

L’¢évaluation de la faisabilité a été réalisée par questionnement analytique (Paillé¢ &
Mucchielli, 2012) auprés d’informateurs clefs travaillant a ’IRDPQ. Le métamodéle
développé par Damschroder et al. (2009) (le Consolidated Framework for the Avancement
of Implementation science, CFAI) a été utilisé pour structurer la démarche d’identification
des facilitateurs et des obstacles influencant I’implantation du programme. Ces auteurs ont
revu et réalisé une synthése de 37 facteurs clefs influengant la mise en ceuvre d’une
intervention. 1ls proposent un cadre conceptuel définissant et structurant chacun de ces
facteurs autour de cing grands domaines soient : 1) les caractéristiques de 1’intervention, 2)
les caractéristiques des participants a la mise en ceuvre, 3) le contexte interne
(organisationnel), 4) le contexte externe et 5) le processus d’implantation. La Figure 17 de

I’annexe P présente les facteurs contenus dans le CFAL

6.1.1.PARTICIPANTS

Les informateurs clefs ont été sélectionnés en fonction de leur réle dans
I’organisation soient : role de gestion ou réle de conseil pour I’amélioration des pratiques

cliniques. De par ce rdle, ces informateurs clefs devaient permettre d’apprécier la faisabilité
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du programme d’autogestion d’un point de vue organisationnel. Quatre personnes ont
participé a cette consultation soient : 1) le chef du programme des myélopathies, 2) le chef
du PERDC, 3) I’agent multiplicateur responsable de I’implantation des meilleures pratiques
en douleur au programme des myélopathies et 4) le chargé de projet responsable de

I’implantation du programme d’autogestion.

6.1.2.PROCEDURE

Deux entretiens semi-structurés ont d’abord été tenus entre le chef du PERDC et le
chargé de projet responsable de I’implantation du programme d’autogestion. Un canevas
investigatif (Paillé & Mucchielli, 2012) et une grille d’analyse construite a partir du CFAI
ont eté utilisés pour structurer les entretiens. Le canevas investigatif contenait au départ
quatre questions soient 1) Quelles sont les obstacles a la mise en ceuvre du programme
d’autogestion? 2) Quelles sont les facilitateurs a la mise en ceuvre du programme
d’autogestion? 3) Quelles sont les mesures a prendre pour atténuer les obstacles identifiés?
4) Quelles mesures permettraient d’optimiser 1’effet des facilitateurs identifiés? La grille
d’analyse utilisée contenait également une description détaillée de chacun des 37 facteurs
clefs du CFAI. Un résumé de ces entretiens été produit puis soumis pour validation a la
gestionnaire du PERDC.

Un forum d’informateurs clés (Collerette & Schneider, 2004) réunissant les chefs du
PERDC et du programme des myélopathies ainsi que 1’agent multiplicateur du programme
des myélopathies a par la suite été réalisé. Il a été conduit selon la structure suivante : 1)
présentation de la question a débattre, soit : Quels sont les obstacles et les facilitateurs a la
mise en ceuvre du programme d’autogestion de la douleur chronique pour les personnes
vivant avec une LM a I'IRDPQ, 2) présentation du programme et des démarches de
consultation qui ont été menés dans le cadre de son élaboration, 3) premiere phase de
discussion sur la faisabilité, 4) complétion d’un questionnaire d’évaluation de la faisabilité
et 5) deuxiéme phase de discussion sur la faisabilité. Ce forum a duré une heure trente
minutes. Le questionnaire utilisé a été élaboré a partir du CFAI et prétesté aupres de deux

cliniciens et d’un coordonnateur clinique ayant déja travaillé aupres de la clientele vivant
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avec une LM et de la douleur chronique. Ce questionnaire est présenté a I’annexe Q. Les
réponses aux questions ouvertes du questionnaire ont été présentées oralement par les
participants puis débattues lors de la rencontre. Ces questions avaient trait a 1’identification
1) d’autres facteurs facilitants ou faisant obstacle a la mise en ceuvre du programme, 2) des
facteurs les plus importants a considérer et 3) des mesures pouvant étre mises en place pour

faciliter la mise en ceuvre.

Un résumé du forum de discussion a été réalisé puis envoyé a chacun des
participants pour validation du contenu. Par la suite, une seconde série des questions a été
posée par entrevue téléphonique a chacun des participants pour traiter les réponses
divergentes. Les questions posées étaient alors : 1) pourquoi, 2) a quelle étape et 3) dans
quelles conditions, le facteur identifié constitue-t-il un facilitateur ou un obstacle a
I’implantation du programme. Un résumé du contenu de 1I’ensemble de ces entretiens a été
envoyeé par courriel & chacun des participants pour validation. Les participants ont retourné

leurs réponses par courriel.

6.1.3. ANALYSE

Une analyse par questionnement analytique (Paillé & Mucchielli, 2012) a été
utilisée pour traiter les données obtenues lors des consultations des informateurs clefs.
Trois séries d’analyse ont été conduites. La premicre visait a dégager le degré d’influence
de chacun des facteurs clefs susceptibles d’influencer I’implantation du programme, soit
facilitant, soit neutre ou soit faisant obstacle. La deuxiéme analyse visait a identifier les
facteurs critiques ou les plus sensibles a considérer lors de la mise en ceuvre du programme
d’autogestion. La troisieme analyse visait a identifier les mesures a mettre en place pour
réduire 1’impact des principaux obstacles ou faciliter I’influence positive des facilitateurs

jugés critiques lors des analyses précédentes.
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6.2. RESULTATS

La faisabilité de toutes les composantes du programme d’autogestion a été revue
lors du forum d’informateurs clefs. La tenue d’un essai pilote & I’automne 2014 a été
confirmée par les chefs de programme lors de cette rencontre. Les ressources requises pour
offrir le programme lors de I’essai pilote ont été identifiées lors des consultations par les
chefs de programme. Au niveau des ressources budgétaires, il a été convenu que les codts
du programme d’autogestion soient répartis entre le programme des myélopathies et le
PERDC. Pour se faire, les chefs de programme ont demandé que chacun des usagers ciblés
pour I’essai pilote soit d’abord inscrit au programme des myé¢lopathies puis au PERDC via
le formulaire de demande de suivi en cours de réadaptation. Au niveau des ressources
matérielles, les locaux pouvant accueillir la clientéle lors des interventions de groupe et des
interventions individuelles ont été identifiés. Il a été convenu d’utiliser 1’unité mobile du
programme des myélopathies pour la télé réadaptation. La faisabilité de cette procédure est
toutefois tributaire de la possibilité de préter des équipements mobiles aux usagers. Une
demande a été adressée au CIRRIS a cette fin par la gestionnaire du PERDC. Au niveau des
ressources humaines, un coordonnateur clinique, un ergothérapeute et un physiothérapeute
du PERDC ont été recrutés. Un physiatre, un psychologue, un kinésiologue et un travailleur
social du programme des myélopathies ont été identifiés et seront recrutés sur une base
volontaire dans les prochaines semaines. Il a été convenu que les ressources humaines
requises au besoin soient fournies par le PERDC en ce qui a trait au conseiller d’orientation
professionnelle et par le programme des myélopathies en ce qui a trait aux autres
ressources (infirmier, sexologue, éducateur spécialisé et technicien en loisir). Le personnel
de soutien pour aider au transfert des usagers lors des exercices de relaxation a également
été identifié. Enfin les informateurs clefs ont indiqué que le recrutement d’un pair aidant

n’était pas faisable a court terme pour 1’organisation.

La Figure 10 résume le degré d’influence des facteurs liés au contexte
organisationnel tel que percu par chacun des informateurs clefs consultés. Ce degre
d’influence a été calculé par les participants selon une échelle de Likert (Fortin et al.,

2010)constitués des six niveaux suivants: obstacle majeur (-3), obstacle moyen (-2),
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obstacle mineur (-1), aucune influence (0), facilitateur mineur (1), facilitateur moyen (2) et
facilitateur majeur (3). Au besoin, les participants pouvaient également ne pas utiliser

I’échelle de Likert et cocher les cases « Je ne sais » ou « Ne s applique pas ».

Contexte interne (organisationnel)

Organisation des équipes

Réseaux de communications

Culture organisationnelle

Climat actuel au sein des programme
Sentiment d’urgence

Compatibilité du programme d'autogestion
Priorité relative

Incitatifs organisationnels

Communication des objectifs du programme d’autogestion

| Envirronement soutenant I'apprentissage de compétences
d'intervention

Engagement des dirigeants

Ressources (financéres, matérielles, temporelles, informationnelles)

Accés aux renseignements et connaissances liées au programme
d’autogestion

i Gestion PERDC B Implantation des meilleures pratiques/myélopathies M Gestion Myélopathies

Figure 10. Facteurs de faisabilité liés au contexte interne

La Figure 10 fait ressortir des divergences de perceptions. Le manque de
disponibilité générale des ressources humaines au programme des myélopathies est percu
comme un obstacle par I'un des participants tandis que les autres considérent que
I’organisation des services actuelle permet d’affecter les ressources humaines requises.
L’absence d’incitatif financier est jugée négative par 1’un des participants, sans effet pour
un autre tandis que le troisieme rapporte que les incitatifs offerts aux gestionnaires
constituent probablement un facilitateur, sans élaborer toutefois davantage sur le sujet.
Enfin, I’absence de fonds supplémentaire pour développer le programme est identifiée

comme un obstacle important par I’un des participants.
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La Figure 11 présente le degré d’influence des facteurs liés aux caractéristiques des

intervenants impliqués lors de la mise en ceuvre du programme d’autogestion.

Caractéristiques des intervenants

Connaissance a propos du programme d’autogestion

Auto-efficacité pour rézliser les interventions

Disposition face au changement de pratique

Engagement envers l'organisation

Autres attributs ou traits personnels

-1 0 1 2 3 > 2
I Gestion PERDC B Implantation des meilleures pratiques/myélopathies M Gestion Myélopathies

Figure 11. Facteurs de faisabilité liés aux caractéristiques des intervenants

Les informateurs clefs ont indiqué que les intervenants issus du programme des
myélopathies soient les physiatre, kinésiologue et psychologue ont a priori un meilleur
sentiment d’auto-efficacité pour réaliser les interventions requises lors du programme
d’autogestion que ceux travaillant au PERDC soit les ergothérapeute et physiothérapeute.
Ces informateurs clefs ont souligné 1’importance d’offrir une formation sur mesure aux
intervenants ciblés pour qu’ils puissent offrir le programme d’autogestion. La disposition
des intervenants ciblés envers le programme d’autogestion et leur engagement envers
I’organisation ont été considérés comme des facteurs facilitant la mise en ceuvre du
programme par les trois informateurs clefs. Enfin, les gestionnaires des programmes
PERDC et myelopathies ont apprécié sur une base générale les autres attributs personnels
des intervenants. La capacité de travailler en équipe et a développer de nouvelles
interventions a partir des évidences scientifiques constituent les deux principaux attributs
discutés par les gestionnaires. Ces facteurs sont jugés facilitants par ces derniers. L’agent
multiplicateur du programme des myélopathies ne se pas prononcé sur ces facteurs, cette

derniére rapportant ne pas connaitre tous les intervenants ciblés jusqu’a maintenant.
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La Figure 12 présente le degré d’influence des facteurs liés aux caractéristiques du

programme d’autogestion.

Caractéristiques du programme d'autogestion

Origine du programme d’autogestion

Qualité des évidences scientifiques

Avantage relatif

Possibilité d’adaptation aux besoins de la clientéle
Possibilité de tester le programme

Complexité de mise en ceuvre

Qualité de conception et présentation

Colts de mise en ceuvre
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Figure 12. Facteurs de faisabilité liés aux caractéristiques du programme d'autogestion

D’une part, la mise en ceuvre notamment de la coordination des interventions et d’une
équipe d’intervenants ceuvrant dans deux programmes distincts a été pergue comme étant
complexe par deux informateurs clefs. Elle constitue en facteur critique risquant d’affecter
négativement la mise en ceuvre du programme d’autogestion. D’autre part, les participants
ont souligné que la qualité de conception du programme d’autogestion et la possibilité¢ de
I’adapter ainsi que de réaliser un essai pilote constituent des facilitateurs majeurs a son
implantation. Les trois informateurs clefs ont souligné 1’importance de diffuser
réguliérement 1’avancement des travaux aux équipes d’intervenants des programmes
myélopathie et PERDC. L’importance de diffuser les résultats qui seront obtenus suite a

I’essai pilote a également été discutée.

La Figure 13 présente le degré d’influence des facteurs liés au contexte externe

pouvant influencer la mise en ceuvre du programme d’autogestion.
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Contexte externe
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Figure 13. Facteurs de faisabilité liés au contexte externe

Deux obstacles mineurs a I’implantation du programme ont été identifiés par les
informateurs clefs. Le premier a trait aux besoins de la clientele relatifs au transport et a
I’hébergement. Les informateurs clefs ont relevé que ces facteurs peuvent étre critiques
pour certains usagers et empécher leur participation au programme. De facon consensuelle,
les informateurs ont recommandé d’identifier des les premiers contacts avec les usagers
leurs besoins relatifs au transport et a I’hébergement afin de mettre en place des mesures
compensatoires. La possibilité d’établir des partenariats avec des intervenants des régions a
également été jugée comme un obstacle mineur pouvant entraver la mise en ceuvre du
programme, notamment par les informateurs travaillant au programme des myélopathies.
Ces derniers ont indiqué que 1’offre de service en réadaptation et la disponibilité des
intervenants connaissant la clientéle vivant avec une LM varient grandement d’une région a
I’autre. Selon les informateurs consultés, la possibilit¢ d’impliquer des intervenants

régionaux lors des suivis a distance devra étre évaluée au cas par cas.

La Figure 14 présente le degré d’influence des facteurs liés au processus

d’implantation du programme d’autogestion.
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Processus d'implantation
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Figure 14. Facteurs de faisabilité liés au processus d'implantation

La nomination officielle de deux des intervenants du programme des myélopathies
ciblés pour I'implantation n’avait pas encore été réalisée lors de la consultation. Cette
situation a été jugée comme un obstacle a I’implantation par I’un des informateurs clefs.
Les facteurs ayant trait au plan de mise en ceuvre, a la mobilisation des leaders d’opinion, a
la présence de champions au sein des programmes myélopathie et PERDC ont tous été
jugés facilitants par les informateurs clefs. La présence de partenaires externes notamment
de chercheurs du CIRRIS (ergothérapeute, physiothérapeute et psychologue) pour la mise
en place d’un protocole d’évaluation des effets de I’essai pilote a été jugée facilitant par
I’un des informateurs clefs. Sur ce point les deux autres informateurs clefs ont mentionné
que ce facteur n’avait pas encore d’influence sur le processus d’implantation puisque les
réponses aux demandes de fonds de recherche pour cette évaluation ne sont pas encore
connus. Le méme raisonnement a été appliqué en ce qui a trait a I’exécution selon le plan
de mise en ceuvre et au retour sur les progres réalisés. L’un des informateurs clefs jugeait
facilitant le fait que ces facteurs soient planifiés a I’avance, les autres mentionnaient que

ces facteurs n’avaient pour I’instant pas d’influences ou ne s’appliquaient pas.
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Le Tableau 8 présente les resultats de la consultation aupres des informateurs clefs
ayant trait 1) aux facteurs juges critiques ou plus sensibles a considérer lors de la mise en
ceuvre du programme d’autogestion, 2) aux mesures a mettre en place pour réduire 1’impact
des principaux obstacles ou faciliter I’influence positive des facilitateurs jugés critiques et
3) aux personnes responsables d’assurer la mise en place de chacune des mesures

identifiées.

Tableau 8. Facteurs critiques influencant I’implantation du programme d’autogestion

Facteurs critiques Mesures correctrices ou facilitatrices Responsable de mise en
ceuvre de la mesure
Contexte interne (organisationnel)
Coordination Libération officielle d’heures pour la réalisation des Chef du PERDC
étapes de mise en ceuvre
Ajout d’une ressource humaine pour assurer le
leadership technique associée a la mise en ceuvre
(ex. : achat et réservation de matériels, réservation
de salle, demande d’aménagement de locaux...)

Priorité relative Présentation du projet pilot prévu a I’automne 2014 Chefs des programmes
aux équipes du PERDC et du programme des PERDC et myélopathie
myélopathies Coordonnateur clinique

Caractéristiques des intervenants

Disposition face au Sélection des intervenants par entrevue Chefs des programmes

programme Sélection sur une base volontaire PERDC et myélopathie.

Autoefficacité Evaluation des besoins de formation des Chefs des programmes
intervenants PERDC et myélopathie

Mise en place des formations (autoformation entre  Coordonnateur clinique
intervenants, formation par des pairs...)
Contexte externe
Besoin de la clientele Création d’une maquette d’entretien initial Coordonnateur clinique
contenant des questions sur les besoins de la
clientele (transport, hébergement et
téléréadaptation).
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Facteurs critiques

Plan de mise en oeuvre

Nomination officielle des
intervenants ciblés pour
I’implantation

Cohésion entre les
membres de 1’équipe
d’implantation

Essai pilot a I’automne
2014

Diffusion des résultats

Mesures correctrices ou facilitatrices

Communication formelle et écrite des étapes de
mise en ceuvre a réaliser, des objectifs a atteindre
pour chacune de ces étapes, des indicateurs de
mesure qui seront utilisés pour mesurer 1’atteinte de
ces objectifs, du temps de travail autorisé et des
échéanciers pour les retours qualitatifs et
quantitatifs qui seront attendus de chacun des
intervenants tout au cours de la mise en ceuvre.
Mise en place de rencontres statutaires avec les
intervenants affectés a la mise en ceuvre de

Processus d’implantation

I’intervention

Libération officielle d’heures pour la réalisation des

étapes de mise en ceuvre

Vérification et ajustement au besoin de la charge de
travail de chacun des intervenants ciblés pour
implanter le programme d’autogestion.

Diffusion du mandat confié a ces intervenants aux
personnels lors des prochaines réunions de

programme.

Formation sur le modele logique du programme
Communication claire des objectifs du programme
et du role de chacun lors de la mise en ceuvre
Mise en place de rencontre d’équipes aux deux

semaines

Mise en place d’un protocole d’évaluation des

effets du programme d’autogestion

Mise en place d’un plan de diffusion des résultats

Responsable de mise en
ceuvre de la mesure

Conception du plan :
Coordonnateur clinique

Diffusion du plan et
rencontre statutaire :

Chefs des programmes
PERDC et myélopathie

Chefs des programmes
PERDC et myélopathie

Coordonnateur clinique

Chercheurs CIRRIS.

Chercheurs CIRRIS
Coordonnateur clinique

6.3. SYNTHESE DES RESULTATS

Cette consultation aupres d’informateurs clefs ayant un rdle de gestion et de conseil

pour I’amélioration des pratiques cliniques a permis d’évaluer la faisabilit¢ du programme

d’autogestion de la douleur chronique a I’IRDPQ. Les informateurs clefs ont indiqué que le

programme d’autogestion apparait faisable a stade pour 1’organisation. Il a été convenu de

réaliser un essai pilote a ’automne 2014 pour évaluer I’efficacité du programme et sa

faisabilité a long terme pour ’IRDPQ . Des facteurs critiques risquant de faire obstacle a la

mise en ceuvre du programme ont par ailleurs été identifiés lors de cette consultation. Ces

facteurs ont principalement trait a la coordination du programme d’autogestion, a la

pression exercée par les autres projets en cours dans les programmes des myélopathies et du
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PERDC, aux besoins de la clientele relatifs au transport et a ’hébergement, aux plans de
mise en ceuvre et de diffusion des travaux ainsi qu’aux caractéristiques des intervenants

ciblées pour la mise en ceuvre du programme.

L’annexe Q présente la version finale des modeles logiques et opérationnels
décrivant le programme d’autogestion de la douleur chronique pour les personnes vivant

avec une LM.



DISCUSSION

La participation sociale des personnes vivant avec une LM et de la douleur
chronique peut étre améliorée par des TCC combinées a des exercices physiques. Ce
constat a conduit a I’élaboration d’un programme d’autogestion de la douleur chronique
intégrant ces deux types d’intervention. Ce programme propose aux personnes vivant avec
une LM et de la douleur chronique une nouvelle fagon d’aborder la douleur. Plutét que
d’attendre qu’une solution de soulagement satisfaisante soit trouvée, il leur propose
d’adopter des stratégies actives de remise en forme et d’autogestion de leurs douleurs et des

problémes y étant associeés.

Burns et al. (2013), Heutink et al. (2012), Norrbrink Budh et al. (2006) et Perry et
al. (2010) ont démontré que des programmes similaires d’autogestion avaient des effets
positifs sur la participation des personnes vivant avec une LM. Les modeles logiques et
opérationnels développés lors de ce projet sont issus d’une analyse de contenu de ces quatre
programmes d’interventions. Le programme élaboré a I’IRDPQ se distingue toutefois de
ces derniers a trois niveaux. Premiérement, il propose une combinaison d’interventions de
groupe et d’interventions individuelles. La mise en place de ces modes combinées
d’intervention permet d’une part a la personne vivant avec une LM d’aborder en
profondeur avec 1’équipe d’intervenant les facteurs personnels et environnementaux qu’elle
juge importants et prioritaires pour elle. D’autre part elle leur permet également de profiter
des savoirs expérientiels des autres participants (Comité sur les pratiques collaboratives et
la formation interprofessionnelle, 2013) et des effets positifs du groupe que sont
I’apprentissage par les pairs, I’intercompréhension, le soutien mutuel et le renforcement
(Berquin et al., 2011; Fishman, Ballantyne, Rathmell, & Bonica, 2010; Flor & Turk, 2011).
Deuxieémement, le programme met 1’accent sur I’amélioration de la capacité de se maintenir
en santé des personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique. Ainsi, des actions
ciblées et structurées d’accompagnement sont mises en ceuvre lors du programme afin de
permettre une meilleure reprise des habitudes de vies liées a 1’activité physique.
Troisiémement, le programme offre des sessions d’appoint de groupe et individuelles sur

une période de suivi de six mois. La douleur chronique demeure pour les personnes vivant
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avec une LM une complication secondaire complexe et évolutive qui nécessite de bonnes
stratégies d’adaptation et de résolution de problémes. La mise en place d’un tel suivi
devrait permettra de soutenir les participants en cas de difficultés et de favoriser le maintien
a long terme de leurs acquis. Cette derniere est d’ailleurs conforme aux recommandations
(Flor & Turk, 2011; Koltzenburg et al., 2013) relative a la prise en charge de la douleur
chronique pour toute clientele.

Les principales composantes du programme d’autogestion ¢laboré a I’IRDPQ
convergent avec les recommandations de Berquin et al. (2011) sur I’organisation de la prise
en charge de la douleur chronique et du Scottish Intercollegiate Guidelines Network (2013)
sur la prise en charge de la douleur chronique. Ces recommandations sont émises pour toute
la clientele présentant une douleur chronique. De fait, Berquin et al. (2011) recommandent
que des programmes intégrés, intensifs et souvent en groupe, soient offerts aux personnes
chez qui la douleur interfere séverement avec le fonctionnement quotidien. Les
composantes essentielles identifiées pour ces programmes sontde 1’éducation sur la
douleur et les principes d’ergonomie, des exercices de réactivation, de contrdle postural,
d’apprentissage de stratégies de gestion des activités, des TCC incluant des techniques de
gestion du stress et des comorbidités psychologiques, des interventions sociales visant a
favoriser D’intégration du patient et des traitements pharmacologiques. Le Scottish
Intercollegiate Guidelines Network (2013) souligne de son coté que les éléments clefs de
ces programmes sont le support a ’autogestion, la prise en charge multidisciplinaire,
I’exercice physique incluant des thérapies physiques ainsi que la gestion pharmacologique
de la douleur. Ce document souligne la pertinence d’inclure de 1’éducation sur la douleur,

des exercices de relaxation et de la TCC.

La similitude du programme d’autogestion avec les recommandations de Berquin et
al. (2011) et du Scottish Intercollegiate Guidelines Network (2013) améne a questionner la
pertinence de mettre en ceuvre un programme d’autogestion spécifiquement dédi¢ a la
clientéle vivant avec une lésion médullaire. La condition des personnes vivant avec une LM
et de la douleur chronique est sur certains points bien différente de celles de la population

en générale vivant avec de la douleur chronique. La douleur chronique a la suite d’une LM
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est une complication secondaire complexe et évolutive. Elle est largement réfractaire aux
interventions curatives. Sa forte prévalence chez les Canadiens vivant avec une LM en
témoigne. Elle est de I’ordre de 50% et plus comparativement a celle de la population en
générale qui est de l'ordre de 18,9% (Schopflocher, Taenzer, & Jovey, 2011).
Comparativement a la population en général, les personnes vivant avec une LM doivent
apprendre a composer avec différents types de douleurs tout en restant attentifs a certains
signes et symptomes témoignant d’urgence médicale. Les symptdmes associés a des
infections, des plaies, de la spasticité, des calculs rénaux, des troubles intestinaux ou une
dysréflexie autonome en sont quelques exemples. Le contenu des blocs psychoéducatifs sur
la douleur doit donc étre adapté et tenir compte des particularités de leur condition de santé.
Il en est de méme pour les programmes d’exercices, ainsi que les heures et les lieux
d’intervention. Outre ces points, la pertinence de tenir des interventions de groupe
réunissant des personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique a été soulignée par
69% des participants consultés. Les personnes vivant avec une LM et de la douleur
chronique qui ont participé au groupe focalisé ont souligné la similitude de leurs problémes
associés a la douleur. Ceci contraste avec le témoigne d’un participant qui disait avoir déja
participé a un groupe d’autogestion de la douleur offert a la population en général. Cette
personne rapportait ne pas s’étre sentie comme les autres participants du groupe et
conséquemment ne pas s’étre présentée aux rencontres suivantes. Elle mentionnait que sa
réalité quotidienne était trop différente de celle des autres participants. L’aspect visible de
ses déficiences et par extension de la cause de sa douleur chronique, comparativement
celles des autres participants peut étre un autre facteur pouvant expliquer ses difficultés a

s’identifier au groupe.

Le processus d’¢laboration de ce programme d’autogestion présente plusieurs forces
a souligner. D’abord, les mode¢les logiques et opérationnels ont une base théorique, basée
sur une revue des évidences sur les interventions de réadaptation en douleur chronique pour
la clientele LM. Les thématiques proposées dans le modéle opérationnel ont été structuré a
partir des travaux de Flor et Turk (2011) sur la TCC et de Brawley et al. (2013) sur
I’activités physiques, ces modeles précisent les grandes étapes a suivre pour induire des

changements de comportement chez la clientele et favoriser 1’autoprise en charge de sa
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condition et la reprise d’activités physiques. Outre cet avantage, ces modeéles identifient
plusieurs facteurs associés a la douleur chronique, précisent qui évalue ces derniers et
quand ces évaluations ont lieu. Ces modéles offrent a la fois une cadre fixe permettant la
mise en ceuvre d’une intervention de groupe et une structure souple permettant la mise en
ceuvre d’intervention individualisée, personnalisée. Ces modeles ont également fait 1’objet
d’une validation de contenu et d’une validation pragmatique par un groupe d’experts
québécois. Ces derniers représentent six disciplines et sept milieux de pratique distincts.
Cet échantillon assure une bonne représentativité des principaux acteurs locaux intervenant
aupres de la clientéle vivant une LM et de la douleur chronique. La méthodologie utilisée
pour cette validation est congruente avec I’interdisciplinarité proposée par ce programme.
Elle a permis a chacun des experts consultés de progresser d’une analyse disciplinaire des
modeles théoriques vers une analyse interdisciplinaire intégrant les points de vue des autres
participants. Cette méthodologie a permis de dégager des consensus d’expert sur les
objectifs, la clientéle cible, les activités, les intervenants impliqués et surtout le réle de
chaque discipline dans le programme. Ceci devrait faciliter le travail collaboratif des

équipes interdisciplinaires qui désireront mettre en ceuvre ce programme.

L’utilisation d’un cadre conceptuel opérationnalisant le concept d’acceptabilité et la
mise en place de condition permettant aux participants et a leurs proches aidants d’émettre
un avis crédible sur le programme sont deux autres forces a souligner. De fait, avant
d’évaluer I’acceptabilité d’une intervention, Sidani et Braden (2011) recommandent que la
personne ait une compréhension claire, précise et adéquate de ’intervention qui lui est
offerte. Une telle compréhension implique une connaissance des buts, de la nature de
I’intervention c’est-a-dire de ses composantes et activités, de son intensité, de son mode de
prestation ou d’administration, de ses avantages et effets ainsi que de ses risques ou effets
secondaires. Les documents explicatifs et les outils utilises dans le cadre de cette démarche
de consultation ont été élaborés en suivant ces recommandations et ont fait 1’objet d’une
validation de contenu auprés de trois experts et deux usagers. Ceci est d’autant plus
important que le programme proposé implique un changement de paradigme pour les
participants. Il propose a sa clientéle cible de passer d’une stratégie passive de recherche de

soulagement a la douleur chronique a un mode de gestion actif visant a leur permettre de
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composer avec la douleur chronique et de réaliser leurs roles sociaux ou leurs activités
courantes. Ce changement de cible d’intervention est jugé acceptable par la majorité des
proches et personnes consultés vivant avec une LM et de la douleur chronique. La
perception de la pertinence du programme (ex. : réduction de la médication et des effets
secondaires, apprentissage de stratégies d’autogestions, soutien mutuel, support pour
I’entrainement) et de sa compatibilit¢ avec le mode de vie (ex.: horaire, durée du
programme, devoir) s’avere également favorable chez la majorité des participants a cette

consultation.

Néanmoins, 1’élaboration de ce programme présente aussi des limites a souligner.
La revue de la littérature a été réalisée par une seule personne. Afin de réduire les biais de
subjectivité, plusieurs stratégies ont été mise en place dont la définition des critéres de
jugements et 1’utilisation de grille d’extraction et d’appréciation du niveau de preuve. La
modeélisation des modeles logiques et opérationnels présente quant a elle un biais imputable
a la subjectivité des concepteurs. L utilisation d’une matrice et la comparaison des résultats
obtenus a la littérature publiée par I’IASP visaient a atténuer I’effet de ce biais. La
démarche de consultation aupres des experts présente quelques limites pouvant affecter sa
validité. D’une part, il n’a pas €té possible de recruter des experts provenant de chacune des
régions du RUIS-UL. De fait, neuf des 12 experts recrutés pour cette démarche travaillent
dans la région de la Capitale-Nationale et un autre dans la région de Montréal. Ce biais
d’information est toutefois atténué par le fait que cinq des experts ciblés offrent
réguliérement des interventions a la clientéle vivant a I’extérieur de la Capitale-Nationale.
D’autres parts, deux ajustements méthodologiques ont dii étre apportés lors du processus de
consultation des experts. Le premier concerne la sélection des participants. L’un d’eux avait
moins d’un an d’expérience aupres de la clientele, mais a néanmoins été retenu. Cette
personne était recommandeée par sa gestionnaire en raison de son expérience en animation
de groupe TCC et de son éventuelle implication a la mise en ceuvre du programme
d’autogestion. Le deuxiéme concerne un participant qui n’a pas rempli le questionnaire
utilisé lors de la phase de production individuelle. Ce participant a plutdt remis un texte
contenant cing grandes recommandations pour le programme. Comme 1’exclusion de cette

personne du processus de consultation de groupe risquait d’affecter la crédibilité¢ de la
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démarche aux yeux des autres intervenants de I’'IRDPQ, il a été décidé de traiter ce biais de
mesure a I’aide d’une analyse de contenu de ces recommandations. Bien que cette analyse
n’ait généré aucun nouvel énoncé, un biais d’information persiste puisque ce participant n’a
pas complété correctement 1’étape de validation individuelle des modeles logiques et
opérationnels. Ce biais est toutefois atténué par le fait que d’autres participants étaient issus

du méme milieu de pratique et de la méme discipline que cette personne.

La consultation auprés des proches aidants et des personnes vivant avec une LM et
de la douleur chronique présentent quelques biais et limites affectant principalement sa
validité externe. Le repérage des participants a été réalisé par une seule personne
connaissant la clientele. Il est possible que cette personne ait choisi des gens ayant déja une
disposition favorable pour ce type d’intervention. Des critéres de sélection ont été donnés
afin de tenter de contrecarrer ce biais de sélection. Le repérage des participants a été
effectué a partir de la liste de suivi long terme ne contenant pas tous les noms de personnes
vivant avec une LM et de la douleur chronique dans I’Est de la province de Québec.
Certains sujets ont été perdus de vue et d’autres n’y ont jamais été inscrits. C’est
probablement le cas de plusieurs personnes vivant avec une LM non traumatique qui ne
sont pas systématiquement recommandées en réadaptation a ’IRDPQ. Cette limite n’a pas
pu étre atténuée. Compte tenu des limites de temps et budgétaires ne permettant pas une
vaste consultation de la clientéle, un échantillon a variabilité maximale a été utilisé. Cette
stratégie d’échantillonnage a permis de renforcer la validité externe et de recueillir des
points de vue divergents sur tous les attributs de 1’acceptabilité évaluée. L’impossibilité de
recruter plus de proches aidants pour s’assurer de la saturation des données constitue une
autre limite affectant la validité externe de la démarche de consultation. Le nombre élevé de
refus de participer des proches aidants est questionnable. L’acceptabilité du programme
pour les proches aidants n’ayant pas accepté de participer a la consultation est
probablement différente de celles ayant accepté. Ce point n’a pas pu étre documenté
davantage. Enfin, la non-représentativité de toutes les régions du RUIS-UL constitue une
autre limite de cette consultation. Des appels téléphoniques et des courriels ont été envoyés
dans des centres régionaux pour tenter d’augmenter cette représentativité. Ces démarches se

sont toutefois avérées vaines.
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La désirabilité sociale est un biais pouvant affecter la validité interne de la démarche
de consultation effectuée aupres des proches aidant et des personnes vivant avec une LM et
de la douleur chronique. Une maquette d’entrevue rappelant qu’il n’y a pas de bonne aux

mauvaises réponses aux questions a été utilisée afin de minimiser ce biais.

A ce stade, le programme proposé apparait valide. La majorité des proches aidants
et des personnes vivant avec une LM et de la douleur chronique qui ont été consultés I’a
jugé acceptable. Ce programme apparait également faisable par les gestionnaires du
programme des myélopathies et du PERDC, du moins auprés des personnes vivant avec
une LM et de la douleur chronique qui sont en mesure de se déplacer et de venir a
I’IRDPQ. La faisabilité des interventions de téléréadaptation apparait favorable, mais pour
des raisons déontologiques devra étre encadré par un projet de recherche. Ce mode
d’interventions a distance semble prometteur, tel qu’en témoignent les résultats des
recherches de Dear et al. (2013) et de Palyo, Schopmeyer et McQuaid (2012). Ces auteurs
ont offerts des programmes d’autogestions de la douleur chronique a distance. Le premier
sur le web en utilisant des suivis téléphoniques hebdomadaires et le second par
téléréadaptation en incluant également des thérapies physiques. En ce qui a trait a
I’implantation du programme d’autogestion a I'IRDPQ, un essai pilote est prévu a
I’automne 2014. Cet essai pilote permettra d’évaluer la validité empirique des modéles
logiques et opérationnels et de leur apporter les modifications requises aux besoins. Une
étude de cas de type single-subject design (Backman, Harris, Chisholm, & Monette, 1997)
lors de cet essai pilote permettrait par ailleurs d’explorer les effets de ce programme chez

les participants.

En somme, I’aspect novateur du programme d’autogestion développé a I’IRDPQ
réside au niveau de 1’approche mixte utilisée lors de son développement. Cette approche a
permis de combiner la théorie, le point de vue d’experts locaux et les savoirs expérientiels
de personnes vivants avec une LM et de la douleur chronique. Elle a favorisé 1’adaptation et
la contextualisation des évidences scientifiques en plus de créer un réel partenariat entre les

experts, les cliniciens et les usagers. Cette approche est facilement reproductible pour le
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développement d’autres interventions en douleur chronique. Le regroupement de plusieurs

experts en douleur chronique au sein du CEGDC-UL facilite son éventuelle utilisation.
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CONCLUSION

La douleur chronique a la suite d’une LM est une complication secondaire
complexe, évolutive et largement réfractaire aux interventions. Ces conséquences peuvent
étre réduites par un programme d’autogestion de la douleur chronique spécifiquement
adapté a cette clientéle. A 1’aide d’une approche mixte, combinant la théorie, le point de
vue d’experts locaux et les savoirs expérientiels de personnes vivants avec une LM et de la
douleur chronique, un programme a été développé a I’'IRDPQ pour la clientéle vivant avec
une LM et de la douleur chronique. Ce programme propose une combinaison de TCC et de
thérapies physiques. Il comprend des enseignements et des exercices menant a I’acquisition
de compétences d’autogestion de la douleur et de ses conséquences. Pour ce faire, il alterne
des séances de groupe et des rencontres en individuel sur 10 semaines consécutives suivies
de séances de rappel a 1, 3 et 6 mois. Ce programme comprend également des actions
ciblées et structurées d’accompagnement afin de favoriser la remise en forme et la reprise

d’habitudes de vies liées a I’activité physique.

La validité de contenu et la validité pragmatique de ce programme sont appuyées a
la fois sur les évidences scientifiques et sur des consensus d’experts locaux ceuvrant aupres
de cette clientéle. Les principales composantes du programme sont également jugées
acceptables par la clientéle consultée et faisable par les gestionnaires de I’IRDPQ. La
prochaine étape de ce projet visera a testé 1’intervention via un essai pilot a ’automne 2014.
Cet essai permettra d’évaluer la validité empirique du modele d’interventions proposé et les

effets du programme sur la clientéle.
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ANNEXE A. SITES INTERNET CONSULTES LORS DE LA REVUE DE LA
LITTERATURE GRISE

Tableau 9. Sites internet consultés lors de la revue de la littérature grise

7

Nom
International Spinal Cord Society — ISCOS

International Collaboration on Repair Discoveries
Spinal Cord Injury Information Network

National Institute for Health and Care Excellence
National Health Service Quality Improvement Scotland
Agency for Healthcare Research and Quality

Veterans Affairs Technology Assessment Program
Christopher and Dana Reeve Foundation

National Institute of Neurological Disorders and Stroke
Moelle épiniére et motricité Québec

Association canadienne des paraplégiques

Institut national de santé publique du Québec

Adresse électronique
(www.iscos.org.uk)

(www.icord.org)
(www.spinalcord.uab.edu)
(www.evidence.nhs.uk)
(www.nhshealthquality.org)
(www.ahrg.gov)
(http://www.va.gov/)
(www.christopherreeve.org)
(www.ninds.nih.gov)
(http://www.moelleepiniere.com/)
(http://sci-can.ca/)

(www.inspg.gc.ca)
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ANNEXE B. NIVEAUX DE PREUVE DE LA REVUE DE LA LITTERATURE
SELON ENG ET SES COLLABORATEURS [2014]

Tableau 10. Niveaux de preuve

Niveau
Niveau 1a

Niveau 1b

Niveau 2

Niveau 3

Niveau 4

Niveau 5

Plan d’étude
Essai contrdlé randomisé (ECR)

Essai contrélé randomisé

Essai contr6lé randomisé
Etude prospective contrdlée

Etude de cohorte

Etude cas-témoin

Etude avant — aprés

Etude post-interventions

Série de cas

Etude d’observation

Consensus clinique

Description
Plus d’un essai contr6lé randomisé de niveau 1b

ECR avec score du Physiotherapy Evidence Database
(PEDro) > 6

ECR avec score PEDro <6
Essai contr6lé prospectif non randomisé

Etude prospective longitudinale utilisant au moins 2
groupes similaires dont I’un est exposé a une condition
particuliére

Etude rétrospective dans laquelle les caractéristiques des
malades (les cas) sont comparées a celles de sujets
contrdles (incluant les contrbles historiques)

Etude prospective avec mesure au départ, avant
I’intervention, et une mesure post intervention; un seul
groupe de sujets

Etude prospective post-test de 2 ou plusieurs types
d’interventions, puis mesure post-interventions, (sans
mesure au départ) utilisant un seul groupe de sujets

Etude rétrospective de collecte de données faite
habituellement a partir d’une revue de dossiers cliniques

Etude utilisant une analyse transversale pour interpréter les
relations

Opinion d’experts sans évaluation critique explicite, ou
basée sur la physiologie, la biomécanique, les principes de
base
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Tan et al. (2006)
Etats-Unis

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Fregni et al. (2006)
Etats-Unis

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Capel, Dorrell, Spencer,
and Davis (2003)
Canada

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Defrin, Grunhaus, Zamir,
and Zeilig (2007)

Israél

Essai clinique randomisé
Niveau 1
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EFFETS DES INTERVENTIONS DE READAPTATION EN DOULEUR CHRONIQUE

N=38
Douleur mixte

N=17
Douleur
neuropathique

N=30
Douleur mixte

N=12
Douleur
neuropathique

Tableau 11. Effets des interventions

Stimulation électrique
transcranienne (TES)
1 h/jour pendant 21 jours

Stimulation électrique
transcréanienne
20 min/jour pendant 5 jours

Stimulation électrique
transcranienne
2 fois par jour pendant 4 jours

Stimulation magnétique
transcranienne répétitive (rTMS)
10 fois/jours sur 2 semaines

Aucune différence significative entre le groupe expérimental et le
groupe control au niveau de ’intensité et de 1’interférence de la
douleur.

Réduction significative de I'intensité de la douleur quotidienne notée
dans le groupe de traitement (pré-post) (p= 0,02), mais pas dans le
groupe de contrdle (p=0,34).

Réduction significative de I’intensité de la douleur (p <.0001).
Pas de différence significative au niveau des scores d’anxiété et de
dépression.

Reéduction significative de la douleur a la fin du traitement comparé a
I’évaluation initiale (p=.0016 pour le 1* groupe ayant regu la TES et
p< .005 pour le 2° groupe ayant recu le TES aprés avoir un placebo 8
semaines auparavant).

Diminution de la douleur comparable entre le groupe expérimental et
le groupe contrdle a la fin des traitements

Au suivi, le groupe ayant regu les rTMS a rapporté une diminution de
30% de la douleur comparée a 10% pour le groupe contréle (p=0,05)
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Auteurs (Années)

Pays

Types de devis

Niveau de preuve
Kang, Shin, and Bang
(2009)

Korée

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Soler et al. (2010)
Espagne

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Soler et al. (2010)
Espagne

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Gustin et al. (2008)
Australie

Etude avant-aprés
Niveau 4

Lotze and Moseley (2007)
Royaume-Uni

Etude avant-aprés

Niveau 4

Nombre de
participants

Type de douleur

N=12
Douleur
neuropathique

N=39
Douleur
neuropathique

N=39
Douleur
neuropathique

N=15
Douleur mixte

N=5
Douleur
neuropathique

Type d’intervention
Détail de ’intervention

Stimulation magnétique
transcranienne répétitive (rTMS)
2 sessions sur 5 jours consécutifs

Stimulation électrique
transcranienne (20 minutes) et
imagerie (combinaison de miroir et
vidéo pour que la personne se voit
marcher pendant 15 minutes)

Stimulation transcranienne a
courant continu (tDSC 20minutes)
et imagerie (combinaison de miroir
et vidéo pour que la personne se voit
marcher pendant 15 minutes)

Imagerie mentale
8 minutes par jour pendant 7 jours

Imagerie
Exercice de marche virtuelle 10
minutes par jour sur 3 semaines

Principaux résultats

Pas de différence significative observée au niveau de la réduction de
I’intensité de la douleur moyenne entre le groupe expérimental et le
groupe controle

Différence significative observée entre les deux groupes au niveau de
la diminution de la pire douleur (p=.05).

Réduction plus importante de I’intensité de la douleur dans le groupe
ayant recu la TES combinée a I’'imagerie par rapport au groupe
d’imagerie seulement (p= 0,008) ou le groupe placebo (p= 0,004).
Aucune différence n'a été observée entre les groupes lors du 2° suivi
post traitement.

Réduction plus importante de ’intensité de la douleur dans le groupe
ayant recu la tDSC combinée a 1’imagerie par rapport au groupe
d’imagerie seulement (p= 0,008) ou le groupe placebo (p= 0,004).
Aucune différence n'a été observée entre les groupes lors du 2° suivi
post traitement.

Amélioration significative dans le groupe ayant recu la tDSC
combinée a I’imagerie de la capacité a travailler, a effectuer des
taches quotidiennes et diminution de I’interférence de la douleur sur
le sommeil (p <0,05).

Effets secondaires mineurs notés chez ceux ayant recus la

tDSC soient de Iégers maux de téte.

Les personnes avec douleur neuropathique ont rapporté une
augmentation significative de I’intensité de la douleur lors des
séances d’imagerie mentale (p < .01).

Augmentation progressive du soulagement de la douleur; ces effets
ont persisté au suivi 3 mois post traitement.
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Auteurs (Années)
Pays

Types de devis
Niveau de preuve
Norrbrink (2009)
Suéde

Etude prospective
controlée

Niveau 2

Davis and Lentini (1975)
Etats-Unis

Série de cas

Niveau 4

Avrienti, Dacco, Piccolo,
and Redaelli (2011)
Italie

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Nayak et al. (2001)
Etats-Unis

Etude avant-aprés
Niveau 4

Nombre de
participants

Type de douleur

N=24
Douleur
neuropathique

N=31
Douleur
neuropathique

N=47
Douleur
neuropathique

N=31 en pré
N=22 en post
Douleur mixte

Type d’intervention
Détail de ’intervention

Neurostimulation Electrique
Transcutanée (TENS)

Basse fréquence (2Hz) ou haute
fréquence (80Hz)

3fois par jour/2 semaines

Neurostimulation Electrique
Transcutanee

Ostéopathie (« Myofascial release »,
« strain—counter-strain », « muscle
energy », « soft tissue » et approche
cranio-sacrée) 45 min 4x/1* mois,

2x/2° mois et 1x/3° mois
Groupe 1 : pharmacologie (600
mg/jour pregabalin)

Groupe 2 : pharmacologie et
ostéopathie

Groupe 3 : ostéopathie

Acupuncture
15 traitements sur 7.5 semaines

Principaux résultats

Pas de différence significative entre basse et haute fréquence pour le
soulagement de la douleur.

21% rapportent une diminution égale ou supérieure a 2/10 de leur
douleur moyenne

29% rapportent une diminution de leur pire douleur

33% rapportent une diminution de 1’aspect désagréable de la douleur

Ceux avec une blessure cervicale (n = 4) n'ont pas été traités avec
succes par le TENS.

Environ un tiers (n = 11) ont estimé que le traitement a été un succés,
ceux dont la douleur se situait au niveau lésionnel ont rapporté que le
traitement était plus efficace.

Taux d’amélioration de la douleur comparable pour les deux
traitements pris isolément (p= 0,26).

Plus grand soulagement de la douleur pour le groupe ayant recu les
deux traitements comparativement a la pharmacothérapie seule (P =
0,05) ou a I’ostéopathie seule (p=0,001).

Diminution significative (p <0,01) de la douleur et maintien des
gains a 3 mois lors du suivi (suivi vs prétraitement: p <0,01).

Ceux ayant obtenu un soulagement de la douleur a 3 mois avaient
une douleur d’intensité plus modérée au départ (7,83 £ 0,75) que
ceux n’ayant pas rapporté de soulagement a 3 mois (9,67 £ 0,58, p
<0,01).

Diminution du retentissement de la douleur sur la réalisation des
activités quotidiennes aprés des traitements d’acupuncture (p <0,05),
non maintenu au suivi 3 mois.

Amélioration du sentiment de bien-étre (p<0,05).
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Auteurs (Années)
Pays

Types de devis

Niveau de preuve
Rapson, Wells, Pepper,
Majid, and Boon (2003)
Canada

Etude avant-aprés
Niveau 4

Dyson-Hudson et al.
(2007)

Etats-Unis

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Dyson-Hudson, Shiflett,
Kirshblum, Bowen, and

Druin (2001)

Etats-Unis

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Norrbrink and Lundeberg
(2011)

Suéde

Etude prospective
controlée

Niveau 2

Norrbrink Budh et al.
(2006)

Suede

Etude prospective
contrblée

Niveau 2

Nombre de
participants
Type de douleur

N=36
Douleur
neuropathique

N=17

Douleur musculo-
squelettique a
I’épaule

N=21

Douleur musculo-
squelettique a
I’épaule

N=30
Type de douleur
non spécifié

N=38
Douleur
neuropathique

Type d’intervention
Détail de ’intervention

Acupuncture
Electro-acupuncture

Acupuncture
10 traitements deux fois/sem sur 5
semaines)

Acupuncture ou Tager
Psychophysical Integration
(combinaison de mobilisation des
tissus, de relaxation, et de
mouvement de rééducation)
Nombre de traitements non spécifié

Acupuncture vs massage
(2tx/sem pendant 6 sem)

Thérapie cognitivo
comportementale + étirement et
relaxation + entrainement
conscience de soi (20 séances de
groupe sur 10 semaines)

Principaux résultats

Impression d’amélioration chez 24 participants

Aucune amélioration pour 12 participants

Meilleure amélioration chez ceux ayant des douleurs bilatérales,
symétriques de type sensation de brdlure.

Réduction significative de la douleur a I'épaule (p <0,005) dans le
groupe expéerimental et dans le groupe placebo sans différence
significative entre les deux groupes.

Réduction significative de I’intensité de la douleur en moyenne (p
<0,01) ainsi que de la pire douleur (p <0.001) pour lI'acupuncture, et
le groupe Tager.

Reéduction significative de I’intensité de la douleur a son plus bas
dans le groupe acupuncture (p <0,01).

Différence significative au niveau de I’intensité de la pire douleur et
du caractére désagréable de la douleur en faveur du groupe
acupuncture.

Réduction de I’anxiété et de la dépression au suivi 12 mois.
Amélioration du sommeil.

Aucun changement noté au niveau de I’intensité de la douleur ou de
son caractére désagréable, au niveau de la qualité de vie reliée a la
santé ou de la satisfaction envers la vie.
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Perry et al. (2010)
Australie
Etude prospective
controlée
Niveau 2

Burns et al. (2013)
Canada

Etude avant-aprés
Niveau 4

Heutink et al. (2012)
Pays-Bas

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Ehde and Jensen (2004)
Etats-Unis

Etude prospective non
contrdlée et non
randomisée

Niveau 4

Jensen et al. (2009)
Etats-Unis

Essai clinique randomisé
Niveau 2

N=36
Douleur mixte

N=17
Douleur mixte

N=61
Douleur
neuropathique

N=18 dont 10
avec LM

Type de douleur
non spécifié

N=37
Douleur mixte

Thérapie cognitivo
comportementale en individuelle et
en groupe combiné a des
traitements pharmacologiques

Thérapie cognitivo
comportementale + relaxation+
exercices physiques légers

20 séances de groupe sur 10 semaines

Thérapie cognitivo
comportementale + relaxation +
exercices physiques légers

10 séances de groupe sur 10
semaines, suivi d’une séance de suivi
a 3 mois

Intervention cognitive vs éducative
8 sessions de 90 min

Hypnose ou biofeedback
10 sessions

Amélioration significative au niveau de la perception des symptémes,
du fonctionnement et de la qualité de vie : au questionnaire SF-12-
MCS (section santé mentale)

Diminution significative de I’interférence pergue de la douleur sur la
réalisation des activités courantes (p=0.026 au MPI-SCI)

Amélioration significative de la perception de contréle sur sa vie et
diminution de I’interférence de la douleur sur sa vie (p<0,01) notée
lors du suivi a 12 mois

Diminution significative de la douleur (p<0,01)

Diminution significative de 1’anxiété (p<0,027)

Amélioration subjective significative de la participation dans des
activités (p<0,008)

Aucun effet significatif sur la réduction de la douleur

Réduction significative de ’intensité de la douleur quotidienne apres
la session pour le groupe d’hypnose présentant des douleurs
neuropathiques.

Aucune différence significative observée au niveau de I’intensité de
la douleur pour le groupe biofeedback.

Aucune différence significative de I’intensité pour les douleurs autres
que neuropathiques.




Jensen, Barber, Williams-
Avery, Flores, and Brown
(2000)

Pre-Post

Etats-Unis

Etude avant-aprés

Niveau 4

Ginis et al. (2003)
Canada

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Ditor et al. (2003)
Canada

Etude avant-aprés
Niveau 4

Curtis et al. (1999)
Etats-Unis

Essai clinique randomisé
Niveau 2

N=22
Douleur mixte

N=34
Type de douleur
non spécifié

N=7
Type de douleur
non spécifié

N=52

Douleur musculo-
squelettique a
I’épaule

Hypnose
Suggestion hypnotique

Exercices

5 min étirements, 15 & 30 min
d’exercices aérobiques sur ergocycle
manuelle et 45 a 60 min d’exercices
de résistance 2 fois par semaine

Exercices supervisés

2fois par semaine pendant 3 mois
chez un groupe ayant déja participé a
un projet de recherche de 9 mois
comprenant un programme
d’exercices

Session d’éducation de 60 minutes
sur 5 exercices pour les épaules

86

86% ont déclaré une diminution de l'intensité de la douleur et de son
caractere désagréable avant vs apres la suggestion hypnotique

Apres 3 mois: diminution significative du niveau de stress (p = 0,01)
et de I’intensité de la douleur (p = 0,03) comparée au groupe de
controle.

Aprés 3 mois :

Diminution significative de 1’adhésion au programme d'exercices
comparée a celle obtenue dans la premiére période de 9 mois (42,7%
vs 80,65% avec P<0,01)

Diminution significative au niveau de la qualité de vie percue
(p<0,05).

Corrélation négative significative entre les scores de douleur & la fin
de I'étude de 9 mois et I'adhésion au cours de la période de 3 mois de
suivi (r =-0,91, p <0,01).

Pas de différence significative sur I’intensité de la douleur ou de son
retentissement lors des habitudes de vie entre le groupe controle et
celui ayant regu la session d’éducation.
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Auteurs (Années)

Pays

Types de devis

Niveau de preuve
Nawoczenski et al. (2006)
Etats-Unis

Etude prospective
controlée

Niveau 2

Mulroy et al. (2011)
Etats-Unis

Essai clinique randomisé
Niveau 1

Nash et al. (2007)
Pays-Bas
Etude avant-aprés
Niveau 4

Panagos, Jensen, and
Cardenas (2004)
Etats-Unis

Etude avant-aprés
Niveau 4

Nombre de
participants
Type de douleur

N=41

Douleur musculo-
squelettique a
I’épaule

N=80

Douleur
musculosqueletiq
ue a I’épaule

N=7

Douleur
musculosqueletiq
ue a I’épaule

N=8

Douleur musculo-
squelettique a
I’épaule

Type d’intervention
Détail de ’intervention

Programme d’exercices a la maison
8 semaines comprenant des exercices
d’étirement et de renforcement

Programme d’exercice a la maison
3jour/semaines sur 12 semaines
comprenant des étirements, des
échauffements, des exercices sous
résistance

Programme d’exercices

3 x 45 min/semaine sur 16 semaines
comprenant des entrainements en
résistance et en endurance de faible
intensité ainsi que des exercices de
renforcement

Champs magnétiques statiques
lheure d’application d’un champ
magnétique de 500 gauss sur une
épaule

Principaux résultats

Amélioration significative du fonctionnement de 1’épaule lors de la
réalisation des activités quotidiennes, récréatives et sportives ainsi
qu’au travail et diminution des douleurs (p<0,001)

Diminution significative du retentissement percu de la douleur aux
épaules sur la réalisation d’activités quotidiennes (p=0,002)

Diminution significative du retentissement percu de la douleur aux
épaules sur la réalisation d’activités quotidiennes (p<0,001)
Réduction significative de la douleur (p<0,001)

Amélioration significative de la force aux épaules pour les
mouvements d’adduction (p=0,05), d’élévation (p=0,03) et de
rotation interne p=0,05)

Amélioration subjective significative du fonctionnement sociale
(P=0,05)

Amélioration subjective significative de la qualité de vie (p=0,05)

Réduction significative de la douleur aux épaules, 3/7 participants ont
rapporté une diminution compléte de leur douleur aux épaules.
Diminution significative du retentissement percu de la douleur aux
épaules sur la réalisation d’activités quotidiennes (p=0.008)

Diminution significative de I’intensité de la douleur (p<0.01).







ANNEXE D. PARAMETRES DE COMPARAISONS DES PROGRAMMES
INTERDISCIPLINAIRES

Tableau 12. Parametres de comparaison des programmes interdisciplinaires

89

Composantes du modeéle logique
Objectifs

Clientéles cibles

Ressources du programme

Activités du programme

Parametres de comparaison
Variables évaluées
Outils d’évaluation utilisés
Résultats de ’intervention

Origine de la lésion médullaire

Type de paralysie médullaire

Degré d’atteinte médullaire

Temps écoulé depuis la lésion

Temps écoulé avec douleur

Intensité initiale moyenne des douleurs
Age des participants

Critéres d’inclusion des participants
Critéres d’exclusion des participants
Pourcentage de femme vs hommes

Principaux intervenants
Lieu de I’étude (milieu d’interventions)

Modele, scheme ou approche utilisés
Description de I’intervention
Durée de I’intervention







ANNEXE E. QUESTIONNAIRE DE VALIDATION DU PROGRAMME
D’AUTOGESTION

&
7, Questionnaire pour la validation du pragramme de réadaptation
¢ IRDPQ

en douleur chronique congu pour les personnes ayant une lésion
INETITUT UNIVERSITAIRE i .
DI READAPTATION médullaire

Voici une série d'énoncés abordant divers aspects du programme de readaptation.

Dans un premier temps, veuillez exprimer votre niveau d'accord avec chacun des énoncés en cochant
un des choix proposés, soit : en accord ou en désaccord.

En cas de désaccord, nous vous demandons d’émettre vos recommandations pour I'amélioration du
programme en répondant aux sous-questions proposées.
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Les ob]ectlfs-t-:l-ﬁ progra mme";-:.resn-a-ntes au poin

nécessaires et suffisants pour diminuer le retentissement de la douleur chronique sur la participation
sociale des personnes ayant subi une lésion medullaire.

Veuillez cocher |a case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé : [ En accord

[ En désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer & I'Enoncé 2.
Sinon, veuillez répondre aux trois sous-questions suivantes :

1.1. Si vous trouvez que certains objectifs ne sont pas clairs ou sont mal formulés, veuillez indigquer
lesquels votre/vos propositions d'objectifs (maximum de 3) :

1.2. 5i vous trouvez que certains objectifs ne sont pas nécessaires, veuillez indiquer lesquels :

1.3. Si vous trouvez que les objectifs ne sont pas suffisants, veuillez inscrire votre/vos propositions
de nouveaux objectifs (maximum de 3} :

t 2 du modéle logique (document 1) sont tous clairs,
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Enoncé 2 :

Les eritéres utilisés au point 3.1 du modéle logique (document 1) sont tous clairs, pertinents st
suffisants pour décrire la clientéle cible.

Veuillez cocher |a case qui correspond le mieux & votre opinion sur "énoncé ;. [JEn accord
CJEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'Enonce 3.

Sinon, veuillez répondre aux trois sous-questions suivantes :

2.1. Si vous trouvez que certains critéres ne sont pas clairs ou sont mal formulés, veuillez indiquer
lesquels votre/vos propesitions d'objectifs (maximum de 3} :

2.2. Si vous trouvez que certains critéres ne sont pas pertinents, veuillez indiquer lesquels :

2.3. Si vous trouvez que les critéres ne sont pas suffisants, veuillez inscrire votre/vos propositions de
nouveaux objectifs (maximum de 3) :
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Les principales activités du programme décrites au point 5 du modele logique (document 1)
sont toutes claires, nécessaires et suffisantes pour l'atteinte des objectifs immediats
et intermediaires poursuivis par le programme.

Veuillez cocher |a case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé :  CJEn accord
JEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer & I'Enoncé 4.
Sinon, veuillez répondre aux trois sous-questions suivantes :

3.1. Sivous trouvez que certaines activités ne sont pas claires ou sont mal formulées, veuillez
indiquer lesquelles ainsi que votre/vos propositions de formulation {maximum de 3} :

3.2. Sivous trouvez que certaines activités ne sont pas nécessaires, veuillez indiguer lesquelles :

3.3. Sivous trouvez que les activites ne sont pas suffisantes, veuillez inscrire votre/vos propositions
de nouvelles activités (maximum de 3) et de thématiques qui devraient &tre abordées pour
chacune des activites proposées) :
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Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.1 Repérage de la clientéle et admission au programme » du modeéle opérationnel
(document 2).

Enoncé 4 :

Les trois sous-activités (point 5.1.1.1 & 5.1.1.3), thématiques (point 5b.1.1.1 4 5b.1.1.3) etles

ressource humaine décrites dans le modéle opérationnel (document 2) sont toutes nécessaires et
suffisantes pour realiser la phase de reperage de la clientéle et d’'admission au programme.

Veuillez cocher |a case qui correspond le mieux & votre opinion sur "énoncé ;. [JEn accord
CJEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'Enonce 5.
Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

4.1. Si vous trouvez que certaines sous-activités, thematigues ou ressource humaine ne sont pas
nécessaires, veuillez indiquer lesquelles :

4.2, Si vous trouvez que les sous-activités, les thématiques ou les ressources humaines ne sont pas
suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour I'amélioration du programme
(maximum de 3) :
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Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.2 Evaluation interdisciplinaire » du modéle operationnel (document 2)

Enoncé 5 :

Les six sous-activités (points 5.1.2.1 4 5.1.2.6), les quatorze thématiques (points 5b.1.2.1 3 5.1.2.14) et
les ressources humaines décrites dans le modéle opérationnel (document 2) sont toutes nécessaires et
suffisantes pour realiser la phase d'evaluation interdisciplinaire.

Veuillez cocher la case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé :  [JEn accord
LEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'Enonce 6.
Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

5.1. Sivous trouvez que certaines sous-activités, thematigues ou ressources humaines ne sont pas
nécessaires, veuillez indiquer lesquelles :

5.2. Sivous trouvez que les sous-activités, les thématigues ou les ressources humaines ne sont pas
suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour 'amélioration du programme

[maximum de 3) :

96



Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.3 Thérapie physique et relaxation » du modéle opérationnel (document 2)

Enoncé 6 :

Les trois sous-activités (points 5.1.3.1 4 5.1.3.3), les sept thématiques (point 5b.1.3.1. 3 5b.1.3.7) et les
ressources humaines décrites dans le modéle opérationnel (document 2) sont toutes pertinentes et
nécessaires pour une clientéle ayant une lésion médullaire et souffrant de douleur chronique.

Veuillez cocher |a case qui correspond le mieux & votre opinion sur "énoncé ;. [JEn accord
LEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'Enonce 7.
Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

6.1. Sivous trouvez que certaines sous-activités, thematigues ou ressources humaines ne sont pas

nécessaires, veuillez indiquer lesquelles :

6.2. Sivoustrouvez que les sous-activités, les thématiques ou les ressources humaines ne sont pas
suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour I'amélioration du programme
(maximum de 3) :
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Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.4.1 Activités psychoéducatives de reconceptualisation» du modéle opérationnel
(document 2)

Enoncé 7 :

Les quatre sous-act
5b.1.4.1.5) et les ressources humaines décrites dans le modéle operationnel (document 2) sont toutes
nécessaires et suffisantes pour réaliser la phase de reconceptualisation de la problematique de douleur

chronique.

Veuillez cocher la case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé :  [JEn accord
LJEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'Enonce 8.
Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

7.1. Sivous trouvez que certaines sous-activités, thematigues ou ressources humaines ne sont pas
nécessaires, veuillez indiquer lesquelles :

és (point 5.1.4.1.1 4 5.1.4.2.4), les cing thématiques (points 5b.1.4.1.15

7.2, Sivous trouvez que les sous-activités, les thématigues ou les ressources humaines ne sont pas
suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour I'amélioration du programme
[maximum de 3) :
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Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.4.2 Développement et entrainement aux habiletés d'autogestion» du modele
opérationnel (document 2

Enoncé 8 :
" Les quatre sous-activités (points 5.1.4.2.1. & 5.1.4.2.4.), les six thématiques (points 5b.1.4.2.13
5b.1.4.2.6) et les ressources humaines décrites dans le modéle opérationnel (document 2) sont toutes
nécessaires et suffisantes pour realiser la phase de developpement et d'entrainement aux habiletés

d'autogestion.

Veuillez cocher |a case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé :  [JEn accord
JEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'Enonce 9.
Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

8.1. Sivous trouvez que certaines sous-activités, thematigues ou ressources humaines ne sont pas

nécessaires, veuillez indiquer lesquelles :

8.2. Sivoustrouvez que les sous-activités, les thématigues ou les ressources humaines ne sont pas
suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour I'amélioration du programme
(maximum de 3) :
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Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.4.3 Soutien i la pratique répétée des habiletés d’autogestion» du modéle opérationnel

(document 2).

Enoncé 9 :

La sous-activité decrite au point 5.1.4.3,, |a répéetition des thématiques abordées lors de |a phase de
développement/entrainement aux habiletés d'autogestion et les ressources humaines décrites dans le
modéle operationnel (document 2) sont toutes nécessaires et suffisantes pour realiser la phase de
soutien a |a pratique repetée des habiletés d'autogestion.

Veuillez cocher la case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé :  [JEn accord
LJEn désaccord

Si vous avez cocheé la case en accord, vous pouvez passer a I'Enance 10.

Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

Si vous trouvez que certaines sous-activités, thematigues ou ressources humaines ne sont pas

9.1.
nécessaires, veuillez indiquer lesquelles :
9.2. Sivous trouvez que les sous-activités, les thématigues ou les ressources humaines ne sont pas

suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour I'amélioration du programme

[maximum de 3) :
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Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.4.4 Entrainement a la gestion des crises de douleur et 3 la prévention des rechutes» du
modele operationnel (document 2)

Enoncé 10 :

Les deux sous-activités (point 5.1.4.4.1.et 5.1.4.4.2), les cing thématiques (points 5b.1.4.4.1 3
5b.1.4.4.2) et les ressources humaines décrites dans le modéle opérationnel (document 2) sont toutes
nécessaires et suffisantes pour realiser la phase d'entrainement & la gestion des crises de douleur et a

la prévention des rechutes.

Veuillez cocher |a case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé :  [JEn accord
LJEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'fnoncé 11.

Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

10.1. Sivous trouvez que certaines sous-activités, thematigues ou ressources humaines ne sont pas
nécessaires, veuillez indiquer lesquelles :

10.2. Sivous trouvez que les sous-activités, les thématiques ou les ressources humaines ne sont pas
suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour 'amélioration du programme
(maximum de 3) :
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Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.5 Ajustement de la médication» du modéle opérationnel (document 2)

Enoncé 11 :

Les deux sous-activités (points 5.1.5.1 et 5.1.5.2}, les quatre thématigues (points 5b.1.5.1 4 5b.1.5.5)
et |la ressource humaine décrites dans le modele opérationnel (document 2) sont toutes nécessaires et
suffisantes pour realiser les interventions lices a I'ajustement de la médication chez une clientéle ayant

une lésion médullaire et souffrant de douleur chronique.

CJEn accord

Veuillez cocher la case qui correspond le mieux & votre opinion sur 'énonceé :
LJEn désaccord

Si vous avez coché la case en accerd, vous pouvez passer a I'Enonce 12.

Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

11.1. Sivous trouvez que certaines sous-activités, thématiques ou ressources humaines ne sont pas
nécessaires, veuillez indiquer lesquelles :

11.2. Sivous trouvez que les sous-activités, les thématigues ou les ressources humaines ne sont pas
suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour I'amélioration du programme

(maximum de 3) :
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Les questions suivantes portent sur les activités, les thématiques et les ressources décrites dans la
section « 5.1.6 Soutien pour la consolidation des compétences acquises» du modéle opérationnel
(document 2)

Enoncé 12 :

Les deux sous-activités (points 5.1.6.1 et 5.1.6.2), les quatre thématigques (points 5b.1.6.1 a 5b.1.6.4)
et les ressources humaines décrites dans le modéle opérationnel (document 2) sont toutes nécessaires
et suffisantes pour realiser la phase de soutien pour la consclidation des compétences acquises.

Veuillez cocher |a case qui correspond le mieux & votre opinion sur "énoncé ;. [JEn accord
CJEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'Enonce 13.

Sinon, veuillez répondre aux deux sous-questions suivantes :

12.1. Si vous trouvez que certaines sous-activités, thematiques ou ressources humaines ne sont pas

nécessaires, veuillez indiguer lesquelles :

12.2. Si vous trouvez que les sous-activités, les thématigues ou les ressources humaines ne sont pas
suffisantes, veuillez inscrire vos recommandations pour I'amélioration du programme
(maximum de 3) :
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Enoncé 13 :

Le format du programme combinant des interventions de groupe et des interventions individuelles
favorise l'atteinte des objectifs poursuivis par le programme.

Veuillez cocher la case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé :  [JEn accord
LJEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous pouvez passer a I'Enonce 14.
Sinon, veuillez répondre & la sous-question suivante :

13.  Sivous trouvez que le format du pregramme ne favorise pas 'atteinte des objectifs, veuillez
inscrire votre/vos recommandations quant au meilleur format a adopter (maximum de 3} :
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Enoncé 14 :

Le temps consacre a chacune des thématiques (tel que décrit dans le calendrier de réalisation,
document 3) est suffisant pour I'atteinte des objectifs poursuivis par le programme.

Veuillez cocher la case qui correspond le mieux & votre opinion sur I'énoncé :  [JEn accord
LJEn désaccord

Si vous avez coché la case en accord, vous avez terming de remplir le questionnaire

Sinon, veuillez répondre & la sous-question suivante :
14.  Sivous trouvez que le temps consacré a une/des thématiques n'est pas suffisant, veuillez

identifier la/les thematiques et inscrire votre/vos recommandations guant au temps qui devrait
y &tre consacré {maximum de 3) :
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ANNEXE F. RECOMMANDATIONS DES EXPERTS LORS DE LA PHASE DE

PRODUCTION INDIVIDUELLE

Tableau 13. Recommandations des experts lors de la phase de production individuelle

Rubriques
Obijectifs a ajouter

Obijectifs a retirer

Clientéle a modifier

Consultant a ajouter

Evaluation, & ajouter

Activités du programme
a ajouter

Thérapie physique et
relaxation, a ajouter

Thérapie physique et
relaxation, a modifier

oo

11.

12.

13.

14.
15.

16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.

25.

Enoncés
Connaitre une personne ressource en externe
Améliorer la connaissance du processus de deuil face a un événement
traumatique ou a la perte de capacités associées a une pathologie
Développer une perception juste des capacités résiduelles et du potentiel
d’amélioration
« Maintien des compétences d’autogestion » a ajouter dans les objectifs a
long terme
Amélioration ou maintien du niveau de réalisation des habitudes de vie
« Amélioration ou optimisation des capacités physiques résiduelles »

Optimisation du traitement médicamenteux...a retirer des objectifs
intermédiaires

Qui vit dans la communauté depuis plus de 2 ans

Anesthésiste

. Infirmiére clinicienne en neurochirurgie spinale pour lien avec le CH ou

avec neurochirurgiens
Educateur spécialisé pour favoriser le maintien des acquis dans la
communauté

Evaluation en kinésiologie au LEAPA

Evaluation en service social pour évaluation de I’environnement, humeur
(support possible, croyances et attitudes du client)

Evaluation en soins infirmiers

Evaluation en loisirs (technicienne en loisirs) des intéréts et possibilités de
loisirs adaptés

Techniques et positions adoptées lors des transferts, AVQ, loisirs (dans les
thématiques évaluées par I’ergothérapeute)

Représentations et croyances des proches significatifs concernant les causes
de la douleur (dans les thématiques évaluées)

« Complétion batterie d’autoquestionnaires »

Analyse des demandes de réadaptation des centres régionaux

Hypnose

Autres thérapies, ex. : acupuncture

Biofeedback

Kinésiologie pour les exercices cardiorespiratoires (aérobie) et les exercices
de renforcement musculaire

Augmenter la fréquence des exercices cardiorespiratoires & deux fois par
semaine
Reépéter plus d’une fois les thémes positionnement et ergonomie
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Thérapie cognitivo 26. Physiothérapeute

comportementale, a 27. Autohypnose

ajouter

Ajustement de 28. Médecin traitant

médication, & ajouter 29. Plus d’une rencontre avec physiatre
30. Consultation en anesthésie




109

ANNEXE G. MODIFICATIONS APPORTEES AUX MODELES LOGIQUE ET
OPERATIONNEL SUITE AU GROUPE TRIAGE

Modeéle logique du programme d’expertise de réadaptation en
douleur chronique, volet lésion médullaire

L4
7
€ IRDPQ

1. Raison d'étre

Prés du 1/3 des personnes ayant subi une lésion médullaire (LM} voit leur participation sociale réduite
sevérement par la douleur chronique

2. Objectifs

Ameélioration des connaissances liées aux douleurs chranigques présentent chaz les personnes vivant avec una L
Amélioration des compétences d'sutogestion des problémes assocides 3 |a douleur chronigue
o523 Amélioration des compétences liées sux soutiens des personnes vivant avec une LM et de |2 douleur chronigue
o824 Réduction de I3 détresse peychologique

- Arndliorstion 5 et i Bysia + rdalisation-dac activita. ces-atdasrélas)

Amélioration du niveau de rézlisation des habitudes da vie
Amélioration de la condition physique

o528 Waintien du niveau de réalisation des habitudes de vie

osj.2.40 Maintien des compétences d'autogestion des problémes associées & |a douleur chronique

05221 Diminution du recours aux scins de santé (réduction des procédures invasives visant Iz réduction de |z doulsur,

diminution du nombre de jours d’hospitalisation dd & |z doulewr, diminution du nombre de traitements visant la
i la doul

Long terme

O8j 212

4. Ressources du programme

3.1 Adulte présentant une lésion 4.1 Humaines :
3 ire d'origine tr tique 211 Coordonateur clinique
ou non traumatique a1z Ergothérapeute
* qui vit dans |2 commUuNaUTé depsis-phis-de 413 Ph-,'s!atre'
1 pras L find = 5 214 Physictherapeute
® qui réside sur le territoire du réseau 413 E.svclh_ollngue
universitaire intégré de santé de R [odT LrE=ELRAE
S - 3.2 Proches significatifs de la i i
I'Université Laval (Est du Québac) e . SSmlrelengoael
B N personne atteinte
* qui souffre de douleur persistante ou [Maximum de 2) .
N ) Au besoin
- depuis plus d= & mais 413 Censeiller d'orientation
- zyant des réparcussions importantzs surla 21g  Infirmier
réalization des habitudes de vie ou 2 iR
réalization des réles 1112 Psychiatre
- refractaire 8 d'autres approches de sz Teavailewr socal
traitements 1sw’g.51iﬁe' que cjes lral'uemem's del= 2113 Senologue
S;r"r"'ezz';:fi:;m;:""zi;ar I,Ie ::;E‘ ¥ 2114 Educateur specialise
2 e e 4115 Technicien en laisir
P 4.2 Matérielles :
s.1 Pour les participants 5.2 Pour les proches ! X §
- — 221 Equipement da réadaptation physique
5.1.1 Repérage des participants et 222 Matériel de formation
ission au progi 223 Permil internet
. S S 5.2.1Evaluation 224 Salle dentrainement physique adaptée
5.1.2 Evaluation interdisciplinaire . Lo . physio; n
interdisciplinaire 235 Salle de relaxation adaptée
v [ 5.4  Thérapie cognitivo- 228 Salle de télérézdaptation
= comportementale
1121 Paycho-dducston 5.2.2 Activités psycho-éducatives
3 Groupe constitug
I Diéveloppement st de participonts et 5.2.3 Développement et
TENEELSE de leurs proches entrainement aux habiletés
3 IS | - de support & I'autogestion
2143 Soutien  la pratique répétée des
n habiletés d'autogestion lors da Ia
rézlisation des habitudes de vie
% Zzlisation des habitudes de vi
s:22 Entrzinement 2 la gestion des crises.
3 de douleur 2t 2 |z prévention des
rechutes
515 _Ajustement de la mé
5.1.6  Soutien pour la consolidation 5.2.450utien pour la consolidation des
des compétences acquises compétences acguises
6. Extrants
52 685 évaluations initisles intsrdisciplinairas [6h chacune) sm. 52 B guides personnalisés sur les douleurs chronigues et 25 lésions
&k £33 é&valuations finales interdisciplinaira (Sh chacune) médullziras, les stratégies d'autogestion et |z prévention des rechutas
Gc  5rencontres interdizciplingires de discussion d= cas complétés par le participent =t ses proches significatifs
g4 123 16 rencontres de plan d'intervention (2 par participant) g 30340 suivis téléphonigues ou informatiques de 15 minutes su participant
Sx 12316 plans d'interventions |2 par participant) et ses proches effectuds par un intarvanant pivot |5 par particpants)
8f 123 1€ questionnairas d'évaluation (2 par participant) 5.z 12324 rencontras de 30 minutes d'ajustement de la médication avac |z
5z séances de relasation de groupe de 10 physiatre
5h  Eséances d'exsrcices zdantés en groupe de 1h Sp 6328 rapports da consultztion transmis au médadin traitant avec
5i 18324 séznces individuelles de 1h en physiothérapiz |3 par recommandations pour la poursuits du suivi médical
participarts) 53 3séancesds rappel en groupe de 1h30 (2 MIRDPO ou en téléréadaptation)
8j. 1 séanca de groupe de 1n sur le positionnement et Fargonomis 5. 12316 rencontras d'appaint de 30 & 60 minutes chacune (ogtionnelles,
5k 8séances de groupe de 2h30 de thérapie cognitivocompor le ibilité de 2 par participants)
61 36243 séances individuelles de 1h d= thérapie
cognitivacompartemenizle (2 IIRDPO ou =n télérsadaptation)
effzctuéa par un intervenant oivot (6 par participants)

Figure 15. Modifications apportées au modéle logique suite au groupe TRIAGE



5.1.1 Repérage de la clientéle et admission au programme
Anzlyse d=s demandes d= réadaptation u suivi long terme
du programme ds mySlopathies

Anzlyse d=s demandes d= réadaptation 2u programme
d'expertise d= réadaptation en doulzur chronique

Entratien 12l5phoniqua 2ver les PALM ciblées pour
explication du programme d'intzrvention 2t ciar:
lzurs ament=s de réadaptation

ation de

Connaissance du particinznt du programme de.
réadaptation

Attentes du participant face 2 |z réadaptation
Disposition pour s'engager dans une démarche
d'zméliorstion de 52 participation socizle et de
Iz qualitd de vie =n dépit de [z présence de
douleur persistante ou récurrente {stade de
mativation 2u changement)

e doulewr chronig
nsentement &claité pour

Evaluation interdisciplinaire

é
é
é
Euzluztion =n srgathérapie

Evaluztion en servica sacial

Euzluztion =n kindsiologia

Discussion interdisciplinaire sur les principaus facteurs da
risques et de protections associés 3 Iz douleur st 2
chromicité

Rencontre dz plan d'intervention avec I participant et sss
proches pour la transmission ds résultats et 'tablissement
des abjectifs dintzrvention

5.1.3 Thérapie physique et relaxati

1 Séances de relzxation de groups

:z Séances d'axercices da groupe, adaptés 3 1z condition de
chacun

23 Séance individualisée de traitement &n physiothérapie

Attentes du participant face 2 la rézdzptation

Disposition du particinant pour s'engager dzns
une démarche d'amélioration de sa
participation sodiale et de l2 qualité de vie en
dépit de |2 présance de douleur persistants

(st2dz de motivation au changement)
Réparcussions émationnelles das daulzurs
présentes

Qualité des relations avec les proches pouvant

Reprézantstions =t croyances de fa personne
concernant les causes de ses douleurs
Représantations et croyances des proches
significatifs concernant les causss des douleurs
Qualité de Penvirannement

Condition cardiorespirstoire
Histaire occupationnelle de s personne
Réparcussions fonctionnalles des douleurs
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Figure 16. Modifications apportées au modéle opérationnel suite au groupe TRIAGE
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ANNEXE H. LETTRES DE PRESENTATION DE LA DEMARCHE DE
CONSULTATION

7
¢ 'IRDPQ

INSTITUT UNIVERSITAIRE
DE READAPTATION

Le [N 2014

A patcention de [,

Bonjour_ le but de ce contact est de vous convier & une rencontre de discussion visant a
connaitre votre point de vue sur le contenu d'un programme de réadaptation en douleur chronigue
développé a I'IRDPQ. Ce programme s'adresse aux adultes vivant dans I'est de la Province de Québec et
présentant une lésion ou une blessure meédullaire,

Pour participer a cette démarche, vous devez :

1) Etre une personne (ou un proche de cette personne) qui vit avec une douleur persistante ou
récurrente depuis plus de & mois;

2) avoir regu par le passé des traitements visant a soulager cette douleur;

3) avoir été limité de fagon importante par cette douleur dans la réalisation de vos habitudes de
vie ou de vos réles sociaux (famille, travail, loisirs...).

Note : si vous ne répondez pas a ces trois critéres, nous vous demandons de communiquer avec
René Quirion, coordonnateur clinique du programme d'expertise de réadaptation en douleur
chronique (418 529-9141 poste 6347 ou rene.quirion@irdpg.qc.ca) d’ici mardi le 28 janvier 2014
afin de revérifier votre éligibilité pour cette démarche.

Premiére étape : Votre participation dans cette démarche consiste d’abord & confirmer votre présence a
René Quirion (par téléphone au 418 529-9141 poste 6347 ou par courriel & rene.quirion@irdpg.gc.ca),
et lui donner le nom de la personne qui vous accompagnera lors de la rencontre.

Deuxiéme étape : Nous vous invitons par la suite & prendre connaissance du document @ « Prise en
charge de la douleur chronique chez les personnes ayant une Iésion médullaire » qui est joint avec ce
courriel, Ce document présente les principales composantes du programme,

Faint de service et sidge social T 523, boul. Wiliid-Hamel, Québsc (QC) 31M 258 - Tél - 418 529-2141 - ATSIATME : 415 848-3723
Points de service T 2073, ch. Saint-Louis, Qudbec (QC) G1W 1P - Tl © 413 528-0141, post= 4000 ®
rue Baint-\Viateur, Quétes (QC) GIL 252 - T2l - 418 23-9201 - ATS/ATME : 413 8237377 o
413 235-2828 rﬂ
5

00. route 128, Donnacens P EEIMACI-TE -
I 74, rus Amoroise-Fafard, Baiz-Saint-Faul (20) G3Z 205 — Tél - 413 240-3787 CIRRE UNIVERSITE oy
Lerure Inentrparar: de readaptat
e ﬁ LAVAL 2 rtapetion

irdpg.qz.ca facebook.com/IRDPQ T —p— ;hrﬂnu—
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7
¢ 'IRDPQ

INSTITUT UMNIVERSITAIRE
DE READAFTATION

Troisieme étape : Nous vous demandons de vous présenter pour un groupe de discussion a FIRDPQ le
mercredi 29 janvier 2014 de 9h45 3 12h. La discussion aura lieu au local H-1500. Une personne vous
attendra a |a porte d'entréa principale de I'[RDPQ située en face du boulevard Hamel afin vous guider au
besoin vers le local et vous remettre un coupon pour payer vos frais de stationnement. La discussion
portera principalement sur votre percaption du programme proposé (ses avantages et inconvénients, sa
compatibilité avec votre routine de vie, la pertinence de son contenu, vos recemmandations pour
I"améliorer....).

Votre participation dans cette démarche permettra d'ajuster au besoin le contenu du programme de
réadaptation, afin qu'il réponde mieux aux besoins des personnes ayant une lésion médullaire et vivant
avec une douleur chronique.

Mous vous remercions a I'avance pour votre implication dans cette démarche.

Pour toute question, vous pouvez communiquer avec M. René Quirion, coordonnateur clinique du
programme d’expertise de réadaptation en douleur chrenique au 525-9141 poste 6347 ou avec Mme
Marie-Eve Lamontagne, chercheure au CIRRIS et experte en évaluation de programme au 418 525-9141
poste 2423,

. ._
(L!'—«ﬂu J (e dor

René Quirion Annie Plamondon

Coordonnateur clinique Chef de pragramme

Programme d'expertise de réadaptation en Programme d'expertise de réadaptation en
douleur chronique douleur chronique

B 529-9141, poste 6347 2 529-9141, poste 6372

}”'[{Lbu i,c {Mlcm #‘f(,:‘b\f

Marie-Eve Lamontagne

Chercheura

Centre interdisciplinaire de recherche en
réadaptation et en intégration sociale

B 529-9141, poste 2423

Point de service et sigge social = 325 boul Wilfid-Hame!, Qudoec (Q0) B1M 258 - Tél : 413 528-2141 - ATSIATME - 4155848-2723
Points de service T 2973, ch. Saint-Lovis, Quétec (AT} GIW 1PS - T&l.: £13 520-9141, poste 4000
I 775, rue Saint-Viateur, Québec (Q5) GIL 282 - TEl - 418 §23-8501 — ATS/ATME : 412 823-7377
= 404, route 138, Donnacena (QC) d1C3 415 235-2828
I 74, rus Ambroise-Fafard, Baiz-Saint-Faul (QC) G3Z 25 - Tl : 413 240-3797 CIRRIS
Cemitre Interiscpiras

irdpg.ge.ca facebook.com/IRDPQ - “-v:;:‘m:::
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4
¢ 'IRDPQ

INSTITUT UNIVERSITAIRE
DE READAPTATION

Le [N 2014

Objet: Validation du contenu d'un programme de réadaptation en douleur chronigque pour les
personnes ayant une lésion médullaire

Arattention de [

Bonjour-

Nous vous remercions d'abord d'avoir accepté de participer & cette démarche visant & connaitre votre
point de vue sur le contenu d’un programme de réadaptation en douleur chronique développé a
I'IRDPQ. Ce programme s'adrasse aux adultes vivant dans I'est de la Province de Québec et présentant
une lésion ou une blessure médullaire.

Les gens qui comme vous participent & cette démarche doivent :

1) étre une personne (ou un proche de cette personne) qui vit avec une douleur persistante ou
récurrente depuis plus de & mois;

2) avoir regu par le passé des traitements visant 4 soulager cette douleur;

3) avoir &té limités de facon importante par cette douleur chronique dans la réalisation de vos
habitudes de vie ou de vos rdles sociaux (famille, travail, loisirs...).

Mote : si vous ne répondez pas 3 ces trois critéres, nous vous demandons de communiguer avec
René Quirion, coordonnateur clinique du programme d’expertise de réadaptation en douleur
chronique (418 529-5141 poste 6347 ou renequirion@irdpg.gc.ca) afin de revérifier votre

eligibilité pour cette démarche de consultation.

Point de service et sizge social 2525, toul Wilfid-Hamel, Queébsc (QC) S1M 255 - Tel ; 413 520-2141 - ATSIATME ; 415 840-3723
Points de service T 2873, ch. Sa ouis, Québes (QAC) G1W 1P - TEL : 413 528-2141, posts 4000

ue Saint-Viateur, Quétec (OC) GIL 252 - TEL - 415 823-0201 - ATS/ATME : 418 8237377 o @, . ] o
00, routs 135, Donnacens (2C) GIM 123 - T&l © 412 235-2823 ﬂ -~ - R
T 74, rus Amibroise-Fafard, Baie-Saint-Paul (QC) G3Z 205 — Tl © 413 240-3707 CIRRIS UNIVERSITE o
rus Amoroise. ELp die-2ain aul {f 3] el -3 Wil PP ﬁ V ::Tt —
. e secierrhe en riadapiation en deficience
irdpg.ge.ca facebook.com/IRDPQ o Istigratioe sodkle physiqus
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4
¢ 'IRDPQ

IMSTITUT UMIVERSITAIRE
DE READAPTATION

Cette démarche se déroulera en deux étapes. La premiére consiste & prendre connaissance du
document : « Prise en charge de la douleur chronigue chez les personnes ayant une lésion méduligire ».
Ce document présente les principales composantes du programme.

La deuxiéme Etape sera réalisée sous forme d'entrevue téléphonigque. Tel que convenu avec vous, M.
René Quirion vous appellera le _ vers .h. Vous devez prévoir une période d'environ 60
minutes. La discussion portera principalement sur votre perception du programme proposé (ses
avantages et inconvénients, sa compatibilité avec votre routine de vie, la pertinence de son contenu, vos
recommandations pour 'améliorer...).

Votre participation dans cette démarche permettra d'ajuster au besoin le contenu du programme de
réadaptation, afin qu’il réponde mieux aux besoins des personnes ayant une lésion médullaire et vivant
avec une douleur chronique.

Mous vous remercions a I'avance pour votre implication dans cette démarche.

Pour toute question, vous pouvez communiguer avec M. René Quirion, coordonnateur clinique du
programme d'expertise de réadaptation en douleur chronigue au 3259-9141 poste 6347 ou avec Mme
Marie-Eve Lamontagne, chercheure au CIRRIS et experte en évaluation de programme au 418 529-3141
poste 2423,

} / |
Pt PIRpEa— [ b ¢ {
A LC.’"’M j_(f agla.l ‘,:_41,-.;

René Quirion Annie Plamondon

Coordonnataur clinigue Chef de programme

Programme d'expertise de réadaptation en Programme d'expertise de réadaptation en
douleur chronique douleur chronigue

B 529-9141, poste 6347 2 529-9141, poste 6372

}“[IJLUQ Ej l'ﬂnﬂlm\ ;ia{u(

Marie-Eve Lamontagne

Chercheure

Centre interdisciplinaire de recherche en
réadaptation et en intégration sociale

B 529-9141, poste 2423

Point de service et siege social =325, boul Wilfid-Hame!, Quétec (Q0) 31M 258 - Tl : 413 528-0141 - ATSIATME - 415 840-3733

Points de sarvice 2875, ch. Saint-Louis, Québec (QC) G1W 1PS - TEL : 413 520-8141, posts 4000

£, rue SaintVisteur, Québec (QT) GIL 232 - T2l - 418 G23-2501 - ATS/ATME : 4123 823-7377

400, route 138, Donnacona (QC) 153 - 415 2835-2328

74 ruz Ambroise-Fafard, Baie-Saint-Faul (QC) 332 2J5 - TEL : 413 240-3797 CIRRIS
Centre interdmaparare

irdpg.qc.ca facebook.com/IRDPQ - wv:;:::::::
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ANNEXE I. DOCUMENT EXPLICATIF DU PROGRAMME D’AUTOGESTION
DE LA DOULEUR CHRONIQUE

Prise en charge
¢ Douleur chronique
pour l€s personnes ayant
une lésion médullaire

©IRDPQ

Programme de réadaptation en
douleur chronio

= La douleur chronique est une complication
secondaire qui affecte la majorité des personnes
ayant subi une lésion médullaire

= |e programme proposé a 'IRDPQ est inspiré de 4
programmes de réadaptation en douleur
chronique congus spécifiguement pour des
personnes ayant une lésion médullaire

= Ces programmes ont été élaborés en Suede
(2006), en Australie (2010), au Pays bas (2012) et
au Canada (a Toronto en 2013)



116

Programme de réadaptation en

douleur chronique

Les participants ayant participé a ces 4 programmes
ont rapporté:

1. une douleur moyenne aussi élevée a la fin du
programme, mais une meilleure confiance en
leur capacité a la gérer

2. une diminution des signes de détresse (anxiété

et dépression) qu’ils présentaient avant de
débuter le programme

3. une amélioration de leur fonctionnement

une amélioration de leur qualité de vie

1. Améliorer les connaissances liées aux différents types de
douleurs chroniques présentes chez les personnes ayant une
|ésion médullaire

2. Améliorer les compétences d’autogestion des problémes
associés a la douleur chronique

3. Améliorer les capacités physiques et fonctionnelles
détériorées en raison de la persistance des douleurs

4. Réduire la détresse psychologique associée a la présence de
douleur chronique

5. Favoriser la reprise des activités courantes et des roles

délaissés ou diminués en raison de la persistance des
douleurs
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Déroulement du Programme de

I'IRDPC

Evaluations . Rencontres
Explcation du ] | +Phsiatre Réricohtre Interventions sur 10 Evaluations de suivi a:

programme et plan finales et Aol

consentement d'intervention sema I nes co nti nues recommandations 53 s

*6 mois

| F N S

Dans le mois précédent les interventions Dans la derniére
semaine

Déroulement du Programme

programmeet
consentement

|
y

Discussions téléphoniques avec le coordonnateur clinique de I’équipe sur:

*Le programme de réadaptation
| es besoins et les attentes du participant
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Déroulement du Programme

= E— Evaluations \ |

* Physiatre

I ¢ Ergothérapeute l ‘ ‘ ‘
* Kinésiologue
* Physiothérapeute J ‘
* Psychologue |

Evaluations individuelles a 'IRDPQ d’une durée de 1h par intervenant:

* se déroulant sur une période de 2 jours pour les personnes résidant a
I'extérieur de la région métropolitaine de Québec

* se déroulant sur une période de 2 a 5 jours pour les personnes résidant
pres de la région métropolitaine de Québec

Déroulement du Programme

Evaluations
* Physiatre
I ¢ Ergothérapeute l ‘ ‘ ‘
* Kinésiologue
* Physiothérapeute
* Psychologue J ‘

Evaluations individuelles a 'IRDPQ d’une durée de 1h par intervenant:

* se déroulant sur une période de 2 jours pour les personnes résidant a
I’extérieur de la région métropolitaine de Québec

* se déroulant sur une période de 2 a 5 jours pour les personnes résidant
pres de la région métropolitaine de Québec
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Déroulement du Programme

Rencontre plan
d'intervention

Rencontre de plan d’intervention avec les intervenants :

* Présentation des résultats obtenus lors des évaluations

* Entente sur les priorités et les objectifs des interventions

Déroulement du Programme

Interventions sur 10 semaines continues

groupe
(de6ag
personnes)

2 jours (de
9h30&12het
de13h303
16h)

Le vendredi
etsamedi

3hd’interventions

en individuel groupe

(psychologie, (de6a8
ergothérapie ou R
physiothérapie) 2 jours (de
+suivis 9h30a12het

PR : de13h30a

téléphoniques 16h)
+
5 : Le vendredi
exercices et devoirs  creamedi

a faire a la maison

3h d’interventions

en individuel groupe
(psychologie, (de6a8
ergothérapie ou gersonnes)
physiothérapie) 2 jours (de
+suivis 9n303 12h et
AlA = de13h303
téléphoniques e
+
. . Le vendredi
exercices et devoirs  cisamed:

a faire a la maison

3hd’interventions

en individuel groupe
(psychologie, (de9h30a
ergothérapie ou 12h)
physiothérapie) Evakiation
+ suivis finale
téléphoniques
+

exercices et devoirs
a faire a la maison
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Déroulement du Programme

’ ] l Interventions sur 10 semaines continues ’ ]

10

Possibilité de Possibilité de Possibilité de
I IRDPQ donnerles I IRDPQ donnerles I'IRDPQ donnerles i IRDPQ
interventions a interventions a interventions a
distance pour les distance pour les distance pourles
personnes résidant personnes résidant personnes résidant
al'extérieur de la a l'extérieur de la a I'extérieur de la
région région région
métropolitaine de métropolitaine de métropolitaine de
Québec Québec Québec

10

Déroulement du Programme

’ ] ’ Interventions sur 10 semaines continues ’ ]

Notes importantes sur les devoirs et exercices a domicile:

*Des exercices et devoirs a faire a domicile seront donnés a chaque
semaine aux participants afin de leur permettre d’identifier quels
exercices ou stratégies sont les mieux adaptés a leur contexte de vie

*Ces exercices et devoirs font partie de I'intervention et des taches qui
doivent étre assumés par les participants

*Aussi, un suivi téléphonique par un intervenant du programme sera
effectué chaque semaine pour favoriser leur réalisation et répondre aux
questions des participants
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Déroulement du Programme

Interventions sur 10 semaines continues

Principaux sujets couverts lors des interventions:

La reconnaissance :

* des différents types de douleurs associés aux lésions
médullaires;

* des facteurs biopsychosociaux associés a la douleur
chronique

’établissement :
» d’objectifs personnels

Lautogestion et Ia prévention:
* des crises de douleur

La reprise progressive et supervisée :

* des activités et roles délaissés en raison de la
persistance des douleurs

La pratique :

* du positionnement et de ’ergonomie lors de la
réalisation de ses activités quotidiennes

* de techniques de relaxation
«» d’exercices physiques adaptés a sa condition de santé

* de stratégies cognitives d’adaptation a la douleur
persistante (restructuration des pensées, gestion des
émotions...)

* de stratégies de résolution des problémes qui
empéchent d’atteindre ses objectifs personnels

* des habiletés de communication et d’affirmation de
soi dans un contexte de douleur chronique

Lutilisation :
* optimale de la médication antidouleur

12

Déroulement du Programme

Note:

Interventions sur 10 semaines continues l ‘

*|| est fortement recommandé aux participants d’inviter 1 proche
significatif (membre de sa famille ou ami) a participer aux séances de

groupe

13
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Déroulement du Programme

Evaluations finales et
recommandations
)

Evaluations individuelles a 'IRDPQ d’une durée de 1h par intervenant:

* se déroulant sur une période de 2 jours pour les personnes résidant a
I'extérieur de la région métropolitaine de Québec

* se déroulant sur une période de 2 a 5 jours pour les personnes résidant
pres de la région métropolitaine de Québec

14

Déroulement du Programme

‘ J H ‘ ’ Rencontres de suivi a:

e 1mois /
* 3mois

* 6mois

Rencontres de suivi et consultations ponctuelles: —

* Apres le programme, les participants seront invités a 3 séances de groupe
de 1h30 chacune qui auront lieu le samedi matin de 10h a 11h30

* Ces séances viseront a échanger sur les difficultés rencontrées et les
solutions trouvées pour leur faire face

* Les échanges pourront avoir lieu a distance pour les personnes ne
pouvant se déplacer (téléréadaptation)

* Pour les 6 premiers mois suivant le programme, les participants pourront
demander au coordonnateur clinique 2 consultations individuelles avec
un intervenant de I'équipe
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ANNEXE J. GUIDE D’ENTREVUE POUR L’EVALUATION DE
L°’ACCEPTABILITE

@
Guide d’entrevue

4
( ¥ . ! I RD PQ Acceptabilité du programimne

INSTITUT UNIVERSITAIRE d’alltogestiorl

DE READAPTATION

Introduction pour le groupe focalise

Mot de bienvenue
Vérification du confort pour 1a rencontre: bien installé, espace suffisant, café. ..
Présentation des animateurs

Activité brise-glace : « je vous invite 3 échanger quelques minutes avec votre collégue placé a cité de
vous et tenté de découvrir quelgues choses que vous avez en commun »

Tour de table de présentation (nom plus ce qui est en communy).
Auterisation pour les enregistrements

Présentation de la démarche :

Merci d’aveir accepté notre invitation 3 participer 3 cette discussion. Cette discussion portera
sur vos opinions, votre point de vue sur un programme de réadaptation congu pour les
personnes ayant une lésion meédullaire qui vivent avec de 1a douleur chronique. Selon vous est-
il pertinent, est-il acceptable, est-il compatible avec vetre mode de vie actuelle, comment peut-
on "améliorer? Ce programme est en construction actuellement. Il a déja passé par plusieurs
étapes, dont la validation par un groupe d’experts (cliniciens et chercheurs travaillant dans
divers milieux). Le format qui vous est présenté aujourd’hul nisque de changer selon vos
recommandations. Il devra avssi faire "objet d'une approbation par les chefs de programme et
directeur de U'Institut. Une phase d'essai est également prévue pour le tester son efficacite
avant d°éventuellement I"implanter.

Précision du réle des animateurs :
Mon réle, comme celui de mes colleégues, est de vous accompagner dans cette démarche.
Je vais agir comme modérateur afin de m’assurer que tous aient l1a chance de s’exprimer. Je
vals peut-étre vous interrompre en cours de discussion ou vous demander de préciser certains
de vos propes. Je vais peut-étre aussi vous inviter 4 commenter un sujet. Je vais aussi faire
quelques synthéses de vos propos pour nous assurer qu’on comprenne tous la méme chose.
Mes collegues vont m’atder dans cette démarche. Est-ce que cela vous va?

Précision du r6le des participants :
C’est une discussion entre nous, 1l n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses aujourd hui.
11 est possible que votre point de vue ne soit pas le méme qu une autre personne.
Je vous invite 3 poser des questions aux autres participants, & débattre de votre de points de
VUe, A réagir aux propos des autres dans le respect bien sir.

Présentation du déroulement de la rencontre :
Notre rencontre va se dérouleren 2 temps: une premiére péricde de présemtation du
programme suivi d'une seconde periode de discussion, d'échanges, de débats.

Des questions avant de commencer?

Présentation du programme et débat a I'aide des questions suivantes. .
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@
Guide d’entrevue

4
( W 4 i | RD PQ Acceptabilité du programine

INSTITUT UNIVERSITAIRE d’al‘togestio.ln

DE READAPTATION

Introduction pour les entrevues téléphoniques

Mot de bienvenue
Vérification du temps disponible et du confort pour Ientrevue téléphonique
Autorisation pour les enregistrements

Présentation de la démarche :

Merci d'avoir accepté de participer 2 cette discussion. Cette discussion portera sur vos
opinions, votre point de vue sur un programme de réadaptation congu pour les personnes avant
une lesion medullaire qui vivent avec de la douleur chromique. Selon vous est-il pertinent, est-
il acceptable. est-il compatible avec votre mode de vie actuelle, comment peut-on I"améliorer?
Ce programme est en construction actuellement. II a déja passé par plusieurs étapes, dont la
validaticn par un groupe d'experts (cliniciens et chercheurs travaillant dans divers milieux). Le
format qui vous est présenté aujourd hui risque de changer selon vos recommandations. I1
devra aussi faire I'objet d'une approbation par les chefs de programme et directeur de
UInstitut. Une phase d’essai est également prévue pour le tester son efficacité avant
d’éventuellement [ implanter.

Précision du r6le des participants :
Dans cette consultation, il n'v a pas de bennes ou de mauvaises réponses, ¢'est votre point de
Vie qui compte.

Présentation du déroulement de I'entrevue |
Notre discussion va se dérouleren 2 temps: une premiére période de présentation du
programme suivi d une seconde période de questions.

Des questions avant de commencer?

Présentation du programme et débat A ['aide des questions suivantes.
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Guide d’enitrevue

4
( IRD PQ Acceptabilité du programme

INSTITUT UMIVERSITAIRE d’autogestiﬂn

DE READAPTATION

(=]

Questions aux participants

Avez-vous besoin d’informations supplémentaires ou plus détaillées pour bien comprendre le
programme ?

1.1. Qu’est-ce qui est pour vous le plus difficile 3 comprendre du programme?

1.2, Les thémes abordés dans le programme veus semblent-ils tous clairs?

Le programme proposé vous semble-t-il trés différent des interventions que vous avez recues

par le passé?

2.1, Qu'est-ce qui vous semble le plus different?

2.2, Quels sont les avantages du programme comparés a ce qui vous a été offert comme trartement
par le passé.

2.3, Quels sont les inconvénients du programme comparés 4 ce gui vous a éé offert comme
trattement par le passé.

Ce programme vous semble-t-il pertinent? Pour quelles raisons?

3.1. Ce programme vous apparait-il approprie pour résoudre les problémes occasionnes par la
douleur chronique? Pour quelles raisons?

3.2. Les thémes abordés vous semblent-ils utiles? Pour quelles raisons?

3.3, Qu'est-ce qui vous plait le plus dans ce programme?

3.4, Que trouvez-vous de particulierement interessant? Pour quelles raisons?

3.5, Qu'est-ce qui vous plait le moins dans ce programme? Pour quelles raisons?

3.6. Ya-t-1l des éléments du programme qui vous laisse perplexe? Pour quelles raisons?

3.7. Ce programme presente-t-1l des risques pour vous? SVP, Preciser lesquels?

3.8, Y at-il d’autres inconvénients?

Ce programme vous convient-il? Pour quelles raisons?

4.1. Que pensez-vous des interventions de groupes?

4.2, Que pensez-vous de la téléréadaptation?

4.3. Que pensez-vous d’étre accompagné par 1'un de vos proches lors des interventions de
groupe?

4.4, Que pensez-vous des hevres d’interventions?

4.5 Que pensez-vous des jours de la semaine retenus pour les interventions de groupe?

4.6. L’horaire proposé est-il compatible avec votre routine de vie (habillage, alimentation, soins
intestinaux ..}

4.7. Est-il pessible de vous déplacer pour venir aux traitements?

4.8. Etes-vous en mesure de retourner a domicile suite a une journée d'intervention? Ou allez-
vous demeurer?

4.9, Aurez-vous accés 4 un ordinateur adapté A vos capacités et branché sur internet lors du
programme?

4.10. Serez-vous en mesure de prendre du temps chaque semaine pour réaliser les devoirs et les
exercices a faire 3 1a maison entre les séances de groupes?

4.11. Vovez-vous des adaptations possibles du programme pour réseudre les difficultés de
participation que vous avez évoquées 7
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@
Guide d’entrevue

4
( ¥ . i I RD PQ Acceptabilité du programime

INSTITUT UMIVERSITAIRE d’a{‘togestiorl

DE READAPTATION

Questions aux participants

Que pensez-vous de la participation de I'un de vos proches au programme?
3.1, La participation de I'un de vos proches est-elle pertinente pour vous?

5.2, Est-ce que les heures conviennent?

5.3, Est-ce que les jours de la semaine conviennent?

n

6. Seriez-vous prét i participer 4 ce programme? Pour quelles raisons?
6.1. Sur un plan perscnnel, quel serait pour vous l'intérét de participer a ce programme 7

7. Avez-vous des recommandations ou suggestions pour améliorer le programme?
7.1. Voyez-vous des adaptations 2 apporter au programme powr quil soit mieux adapte aux
besoins des personnes ayant une lésion médullaire et souffrant de douleur chronique?
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ANNEXE K. ARBRE THEMATIQUE SUR LA PERTINENCE DU PROGRAMME D’AUTOGESTION

Tableau 14. Pertinence du programme d’autogestion pour résoudre le probleéme présenté

médication ou de

ses effets

secondaires

Réassurance et 5 (61%)
validation sociale

du vécu douloureux
Apprentissage de 3 (43%)
stratégies pour

gérer les douleurs

Réduction de la 7 (100%) 4 (67%) 3 (50%)

Principaux avantages et désavantages pergus

3(50%) 10 (77%) 7 (54%)

0 8(62%) 0

0 6(46%) O

...la médication prend trop de place, pi mes clients ont besoin de
quelqu'un qui qui a de la présence d'esprit .../...c'est siir que oui je suis
partant par ce que un moment donné les médicaments, j'en ai ras-le-
bol.../...la médication, c’est surtout la memoire

Moi d'étre écouté pi entendu.../...j'avais une espéce de de phobie de pas
étre cru ou pi la t’es entendue, t’es respecté, pi t’es aidé...

...C'est vraiment pour essayer de vivre un peu avec ma
douleur.../...parce que j'ai peur que mes douleurs apparaissent plus,
parce que je suis un peu plus stressé, pi mon corps se crispe plus, fait
que c'est plus ¢a d’apprendre a me détendre la-dedans en méme
temps.../...ca les enlévera pas, mais au moins essayer d’avoir des trucs
comment vivre avec.../moi je pense qu'avec les exercices et les autres
méthodes qu'on peut apprendre.../...se sont des méthodes qu'on peut
s'approprier qu'on peut gérer et non pas qui nous sont imposées pour
qu'on développe une capacité de réadapter la vie sociale.../C’est pour ¢a
que ¢a m’intéresse, y a peut-étre des choses que je vais découvrir, pour
améliorer ma situation.../Ca me semble utile si ¢a peut diminuer mes
douleurs.../ ...¢a va parfaire mon autonomie en me donnant des outils
additionnels, ce programme la pourrait m'aider a en faire plus...

2 . . . . . . , . . . , . - s . N , .
Marqueur fort: indique le nombre de participants qui abordaient la thématique avec insistances ou émotions ou qui répétaient la méme thématique dans
plus de trois questions lors de I'entrevue ou de la discussion.
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Support pour 0
I’entrainement

Rappel de notions 1 (14%)
de gestion

Aucun avantage 1 (14%)

(déja fait un
programme)

Perte d’assurabilité 0
pour voyager

Meilleure
compréhension de
la condition

4 (57%)

1(17%)

0

1(17%)

1(17%)

2 (33%)

1(17%)

0

0

0

1 (8%)

1 (8%)

2 (15%)

1 (8%)

1 (8%)

0

0

0

v a de gens pour qui s entrainer c’est dur...

...on s'installe dans des affaires pi ¢a, ¢a revient nous rappeler des
choses qui nous ont peut-étre été dites, mais qu'on n'était pas prét a
entendre parce qu'il y avait déja trop de choses a ce moment-/a...

...Jj ai fait parti de 'équipe programme de la douleur tout
récemment.../Moi j ai faite ce que tu me dis, j ai eu des cours la-
dessus... /...je me sens pas empéché par la douleur, il y a trés peu de
choses dans ma vie que la douleur m'empéche de faire.../... j ai déja tout
fait ca, dans ma situation a moi je dirais que non.

Si y voit que j'ai été en contact avec 4 spécialistes j'ai pas le droit d'aller
en voyage...

Pertinence d’étre accompagnée par un proche

0

6 (46%)

0

...le fait de voir que ce que l'on ressent que ce qu'on dit des fois est
commun & tout le monde qui a ce genre de probléme la moi je pense que
ca peut étre tres tres bénéfique que pour les gens qui vivent avec nous
proches ou plus loin.../...c'est important de se rendre compte de ce que

encore plus et y aura probablement aussi des commentaires pour vous
aider dans le programme.../...mon mari la c’est quelqu'un de bien la,
mais au niveau de la douleur la y est pas, y’é pourrit.../...en tout cas
c'est sdr qu'y a des moments ou la douleur est mal comprise par les gens
alentours de toi.../...malgré toutes ces belles qualités c'est siir qu'y a des
journées qui comprend pas.../...c'est ¢a mon gros probleme dans mon
entourage avec mes amis c¢’est que ma douleur neuropathique y a
comprenne pas, c'est ¢a qui dise comment ¢a se fait qu'y peuvent pas te
donner de la médication...




Non pertinence de
I’accompagnement

Contrainte liée a 0
I’isolement social

Contrainte liéeala 0
disponibilité du
proche

Effets positifs 5 (61%)
(soutien mutuel,
intercompréhension

, socialisation)

Incertitude quanta 0
la pertinence

0
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2(33%) 2(33%) 2(15%) 2 (15%) ...moi j'aime mieux pas la méler & mes affaires de douleurs, je ne veux

pas qu’elle serait resté avec moi...

1(17%) 1(17%) 1(8%) 1 (8%) On oublie ¢a, avoir quelqu’un d’assez proche qui comprendrait ma
situation pi toute, j'ai méme pas quelqu 'un de proche chez nous qui
viennent me visiter une fois de temps en temps...

1(17%) 1(17%) 1(8%) 1 (8%) mon conjoint ne peut pas se libérer.../...mon conjoint n’est pas
disponible.../je peux pas demander a mon conjoint y prend déja des
congés pour aller voir mon neurochirurgien pi tout ¢a...

Pertinence de I’Intervention de groupe

4 (67%) 0 9 (69% 0 J’ai de la misére en groupe, mais j’ai pas le choix de passer par 13, y
Jaut socialiser un peu.../...le fait qu'on puisse en parler pi que ben bon
on se comprend parce que on vit les mémes problématiques. Moi je
trouve que c'est un bon point.../...ben ne serait-ce qu'on parle le méme
langage, déja 1a, déja la ¢ est un bout.../...le groupe a un réle important
c’est 50 % je pense du programme.../...je pense que le groupe peut
devenir un soutien & une personne qui vit un une problématique, I'autre
chose c’est que le partage des mémes difficultés va faire que ¢a
allege.../...on se sent pas tout seule au monde, on apprend qu’il y a un
paquet de gens qui souffre.../...j ‘ai appris beaucoup avec d’autres, on
apprend autant sinon plus des gens qui souffre comme nous
autres.../...on est tout assis a la méme hauteur, on vit toute la méme
chose.../...souvent les effets secondaires c’est que tu restes plus souvent
seul, oui ¢a serait bon pour moi et pour les autres je suis sdr.

1(17%) 0 1 (8%) 0 ...pas sur ce que ¢a ce serait bon, mais ¢a devrait étre correct...
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ANNEXE L. ARBRE THEMATIQUE SUR LA COMPATIBILITE DU PROGRAMME D’AUTOGESTION

Tableau 15. Compatibilité avec le mode de vie du programme d’autogestion

Heures d’intervention

Convenable 2 (29%) 0 3 (50%) 0 5(38%) 0 ...moi j ai pas de probléme avec ¢a.../...tsé une fois rendu ici, 2h de
plus, ou 2h de moins...

Tolérance posturale 2 (29%) 0 2 (33%) 0 4(31%) 0 ...pour moi ¢a va étre trop long, je suis pas en forme j’ai de la misére da

et endurance a faire 1h en chaise roulante. J'endure 1h a 1h et demi.../...moi étre assis

I’effort limitée 2 heures de temps moi je suis pas capable.../...a partir de 15h ¢a

commence étre le temps que je parte, je commence a me tortiller dans
ma chaise.../....je trouve que c'est des grosses journées. Y a pas de

jusqu'a 16h ca serait une énorme journée je pourrais pas recommencer
demain.../...des fois la concentration est difficile, j en perds des petits
bouts, moi je suis en douleur ... dans ce temps-la c’est comme si tu
entendais méme plus...

Contrainte liée aux 0 0 1(17%) 0 18%) O ...mes soins intestinaux sont aux 2 jours. Le matin ¢a prend 2h30 pour
soins intestinaux me lever pour faire mes soins intestinaux

Jour de la semaine retenue pour les interventions de groupe

Mieux sur semaine 5 (61%) 0 0 0 5(38%) O Plus facile la semaine
Mieux le vendredi 1 (14%) 0 2 (33%) 0 3(23%) 0 ...oui ¢a serait mieux comme ¢a oui.../...je travaille sur appel, si les fins
et samedi de semaine c’est ok mais sur semaine je suis sur appel.../...samedi serait

peut-étre un peu mieux

¢a dépend si j’ai de I’école, sur semaine on oublie ¢a...

Sans importance 0 0 2 (33%) 0 2 (15%) 0 ...n’importe quel jour de la semaine pour moi, j'ai pas de contrainte
avec les jours de la semaine
Mieux des jours 2 (29%) 0 0 0 2 (15%) 0 ...oui ¢a ferait du bien...

espaceés



Mieux des jours
consécutifs

Mieux de soir 1 (14%)
Adéquate 6 (86%)
Fréquence des 0

interventions a
Québec trop élevée

Durée trop longue 0
du programme

Aucune difficulté 6 (86%)

1(17%) 1(17%) 1(8%) 1 (8%)

0 0 1(8%) O
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...je verrai pas mon gar¢on non fait que deux jours séparés non ce
seraient vraiment compliqués...

...vous ¢a pourrait étre quoi les disponibilités e de soir?

Fréquence des interventions de groupe et durée du programme

4 (67%) 0 10 (77%, 0

2(33%) 2(33%) 2 (15%) 2 (17%)

1 (17%) 0 1(8%) O
Transport
4 (67%) 0 10 (77%, O

...d'intégrer le changement c'est tres difficile parfois moi ¢a été difficile
pi aprés ¢ca woup s'est d 'embarquer dans dans la nouvelle fagon d'aller
qui est meilleure pour moi ben la durée je trouve qu'elle est importante
en terme de semaine.../... 10 semaines je trouve ¢a vraiment intéressant
parce que c'est la que ¢a te permet de changer pi d'avoir une évolution

retournerais chez moi pour pratiquer 2 semaines : ¢a ¢a m’intéresse
beaucoup

...monter au deux trois semaines la c’est vraiment beaucoup.../...moi j'ai
un petit garcon ¢a fait que c'est vraiment plus compliqué e pour monter
aussi souvent.../...ayel, je serais mieux de déménager a Québec

...un engagement fixe coulé dans le béton de 10 semaines moi je trouve
¢a un peu ardu la...

...moi j’ai pas de probléme avec ¢a car je viens souvent a

probléme 13, pas de trouble la-dessus...




et endurance
limitée

Co(t des transports
trop élevés

Organisation des
transports
compliquée

En mesure de se
loger & Québec

Contrainte liée aux
soins intestinaux

Contrainte
financiére

Tolérance posturale 1 (14%)

1 (14%)

0

2 (33%)

2 (33%)

2 (33%)

4 (67%)

1 (17%)

1(17%)

2 (33%)

0

1 (17%)

0

0

0

3(23%) 2 (17%)

3(23%) 0

2 (15%) 1 (8%)

Hébergement
4(31%) O
1(8%) O
1(8%) O
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...parce que rester assise dans l'auto moi je fais mon 20 minutes pour
m’en venir ici c'est a peu pres le maximum que je peux me taper avant
d'étre obligé de de me lever pi e parce que sans ¢a si je laisse la douleur
s'installer ben la c’est fini j'ai trois jours pour m'en remettre j’le sais je
l'ai fait l'expérience.../...je peux pas conduire une longue distance
comme ¢a l,a je peux faire une demi-heure de route sans sans avoir
justement de douleur, mais sinon je e c'est ¢a je me vois pas partir toute
seule 1a je serais vraiment pas capable la.../...quand j ai des voyages a
Queébec, je vais relaxer le plus possible pour faire mon voyage, ¢ est
comme monter en Floride pour moi.. pi quand je reviens de Québec, je
vais étre obligé de relaxer quelques jours pour étre en mesure de
reprendre le contrdle sur ma vie....

...je suis en transport adapté ¢ca me coute 5 et 50 venir ici, imposé ces
charges a mon mari 'y me trouvera plus drole.../... c'est beaucoup de
rencontres s'est beaucoup de fois de monter a Québec pi encore la c’est
des dépenses de plus ...

...C'est compliqué de m'en aller a Québec.../... je dois demander a du
monde que je connais, du monde qui ont du temps.../...¢a c'est un peu
compliqué parce que ma mére ne travaille pas, mais elle ne conduit pas
en ville mon conjoint travaille beaucoup ca fait que c'est ¢a si c'est une
journée des fois je peux essayer de trouver quelqu'un, mais si c'est
plusieurs fois pour monter c'est ¢a qui est plus difficile...

...ma fille est ici elle a un appartement a Ste-Foy.../...ben je resterais a
I’hotel, y aurait pas de probleme.../...j ai de la famille a Québec et j irai
aussi a I’hotel 50-50.../...oui j'ai mon frere qui demeure a Québec..

...a 'IRDPQ c’est acceptable, mieux pour les soins intestinaux...

...y’ a I’hétel ou je pourrais aller, mais si ¢a me coiite 200 a 3008 ¢a
serait a voir la.../...hébergement a [’hétel ...pas vraiment capable de me
le payer.




Effets négatifs sur
la douleur

En faveur

Ambivalent

Aucune difficulté
Avec difficulté

Effets négatifs sur
la douleur

0

4 (57%)
3 (43%)

0

o

1(17%)

5 (83%)

1 (17%)

4 (67%)

1 (17%)

1(17%)
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1(8%) 1(8%) C’est surtout que la je suis pas chez nous, s’est compliqué, ¢a augmente
le stress, c’est tous des facteurs qui augmente ma douleur.../...c est les

douleurs que je vais avoir de la misére a gérer, je suis pas chez nous...
Téléréadaptation

5(38%) 0 ...c’est quelque chose que j aimerais mieux faire chez nous.../...a
distance ¢a conviendrait pour moi .../ ¢a ¢a serait excellent d’en
faire.../...oui y aurait pas de probléeme

18%) O ...moi ¢a je suis pas sir que ¢a m’intéresserait autant devant [’écran...
Réalisation de devoirs
8 (62%) O Pas de probléme pour moi

3(23%) 0 ...a la main, trois ou 4 mots ¢a vient de s éteindre.../...prends du temps
pour la prise de note, sinon mes mains marchent pas.../...j ai une grosse
difficulté avec le clavier aprés 5 minutes...

1(8%) 0 ...lire ¢ca me donne de la douleur, c’est bizarre, mais c’est ¢a le
pire.../...moi avec la relaxation c’est bizarre, mais les douleurs
augmentent, c¢’est comme des coups de poignard dans les jambes




ANNEXE M. ARBRE THEMATIQUE SUR LES RECOMMANDATIONS DES PARTICIPANTS

Tableau 16. Recommandations des participants pour améliorer le programme d’autogestion

Possibilité d’ajout 3 (43%)
de théme de

discussion choisi

par le groupe

Ajout d’un pair 1 (14%)
aidant

Réduire le nombre 3 (43%)
d’heures par jour

pour les

interventions de

groupe

Formation de 0
groupe homogeéne

au niveau des types

de douleurs

présentés

Faire une partie des 0
évaluations

initiales a distance

Ajout de technique 0
de désensibilisation

et reprogrammation

par mouvement des

2 (33%)

1 (17%)

1 (17%)

1(17%)

Recommandations
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4 (31%) ...la sexualité dans ce qui nous arrive c'est pas abordé beaucoup ici.../...souvent un

coup qu’on est rendu avec ces personnes-la qu’on se trouve des sujets...

3 (23%) ...le monde y peuvent pas comprendre, y ont pas la douleur.../...je trouve votre job

difficile parce que vous dites a quelqu 'un quoi faire, mais tu le sais pas c’est

quoi.../...quelqu’un qui s’est jamais cassé le petit doigt, y peut pas comprendre...

3 (23%) ...peut faire quatre blocs séparés plutot que deux journées pleines...

1 (8%) ...avoir un programme juste pour ceux qui ont des douleurs comme moi...

1 (8%) ...y’ a pas moyen de faire ¢a au téléphone...

1 (8%) ...avoir un psychologue qui pratique le EMDR, ¢a c’est un outil de plus qui serait

vraiment efficace...

yeux (EMDR)
*
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ANNEXE N. ARBRE THEMATIQUE SUR L’ACCEPTABILITE DU PROGRAMME PERCUE PAR LES PROCHES

AIDANTS

Tableau 17. Arbre thématique sur I’acceptabilité du programme d’autogestion pergue par les proches aidants

Thématique

Information sur la médication, les effets

secondaires et le choix d’option
Apprentissage de stratégies pour gérer
les douleurs

Support pour I’entrainement

Rappel de notions de gestion
Support psychologique
Aucun avantage

Support pour I’acquisition de
compétences d’autogestion

Non pertinence de I’accompagnement

Contrainte liée a la disponibilité du
proche

Total Marqueur Verbatim
(n=4) fort

Principaux avantages et désavantages percus

1 Actuellement on est comme dépendant, on aimerait avoir plus de renseignements sur
comment ¢a fonctionne, ot on s’en va avec ¢a...

1 Ca peut aider... réussir a mieux contréler....
Facgon de penser, de gérer la douleur C’est le global, aller chercher des gens qui sont
préts a gérer... amener les gens a comprendre la douleur

1 Avoir du coaching, des suggestions comment procéder... ¢a I’épuise beaucoup, a manque
de régularite dans ces exercices, elle a besoin de coaching...des fois on a besoin de
brasser le pommier...¢ca rejoint exactement ce qui nous manque

1 Y a pas eu de suivi depuis 5 ans... ¢a permet de se rappeler les éléments de base...y faut se
rappeler qu’ils ont un vieillissement de leur corps...

2 Ma plus grosse crainte c’est qu’elle ldche...c est un plus le coté psychologique...¢a serait
pratique de référer a un psy...

1 1 on a su s adapter... la meilleure solution c’est de faire un répit de 2 a 3 jours...

Pertinence d’étre accompagnée par un proche

2 Pas facile quand tu es seul d’apprendre tout ¢a... faut quasiment que le proche s’impose...

plus facile ensemble, ¢a fait mieux le travail... ... bien d’étre avec un proche pour

encourager, aider a passer au travers... ¢’est moi qui va faire la suite avec elle...

1 1 «J’ai une vie la-dedans, je I’ai mis de coté... », « je dois me protéger... », « C’est pas
dans mes projets de s’embarquer la-dedans... » j tanner d’avoir du monde...

2 Je travaille de nuit, je pourrais pas toujours étre la... 1 journée c’est faisable...l’hiver ¢ est
beaucoup plus facile... a partir de la mi-novembre c’est beaucoup plus facile.. ¢a rend pas
la chose impossible occasionnellement je peux me libérer

Pertinence du groupe
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Effets positifs (soutien mutuel,
intercompréhension, socialisation)

Heures d’interventions convenables
Heures d’interventions non convenables

Jour de la semaine
Durée du programme adéquate

Aucune difficulté pour le transport
Organisation des transports compliquée
Contrainte liée & I’hébergement

Compétences des intervenants
Possibilité d’ajout de théme de
discussion choisi par le groupe
Ajout d’un pair aidant

= N

[y

Ca aide de voir [’expérience des autres, pratique d’avoir les stratégies des autres... un
plus d’étre en groupe

On se retrouve avec peu de possibilités d’échange... les amis son mal a l’aise, c’est des
sujets a éviter.... Juste le fait d étre en groupe fait du bien... si on rencontre d’autres
personnes qui vivent la méme chose on pourrait se rassurer, partage...

Compatibilité avec le mode de vie

pas de trouble avec ¢a, Le temps c’est nous qui décide ce qu’on en fait avec...
les heures c’est impossible...on peut pas partir avant 9h30, mon mari doit se coucher a
11hl15... y va bien avec la routine.. a moins de coucher la.... partir
...ca convient mieux la semaine
Vraiment un bon suivi, ¢a permet d’étre sur que les gens on bien tout apprit sur leur
douleur ...
...je n’en vois pas...
Je peux pas, j 't 'en veuille de faire une dépression...
A moins de coucher la...
Recommandations
Ca prend un ergothérapeute compétent pour positionner les gens...
Ajouter de l'information sur les organismes payeurs... qu’est-Ce qui pourrait étre offert
aux gens par ces organismes
Ajouter quelqu’un en fauteuil roulant qui vit avec la douleur...
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ANNEXE O. MODIFICATIONS APPORTEES AUX MODELES LOGIQUES ET
OPERATIONNELS SUITE AUX CONSULTATIONS DE PERSONNES ET DE
LEURS PROCHES VIVANT AVEC UNE LESION MEDULLAIRE ET DE LA

DOULEUR CHRONIQUE

7.
1R

Modele logique du programme d’expertise de réadaptation en
DPQ douleur chronique, volet lésion médullaire

1. Raison d'étre

Prés du 1/3 des personnes vivant avec une |ésion médullaire (LM) voit leur participation sociale réduite
sévérement par la douleur chronique

2. Objectifs

Amélioration des connaissances liges aux douleurs chroniques présentent chez les personnes vivant avec una LM

osjz2  Amélioration des compétences d’autogestion des problémes associées 2 la douleur chranigue

o823 Amélioration des compétences lides aux soutiens des personnes vivant avec une LM et de |z douleur chronique

osj.24  Réduction de la détresse psychologique

Amélioration du niveau de rézlisation des habitudes de vie

Amélioration de la condition physique
P 8 adi

o528 Maintien du niveau de réalisation des habitudes devie T

Intermédiaires [k Maintien des compétences d’au(ogesuor’ de‘s problémes assosiées EXE] douleur:hromqu’e

obj 212 Diminution du recours aux soins de santé {réduction des procédures invasives visant la réduction de Ia douleur,

diminution du nombre de jours d'hospitslisation di & |z douleur, diminution du nombre de traitements visant la

diminution de la douleur)

osj 211 Maintien du niveau de réalisation des habitudes de vie

4. Ressources du programme

3.1 Adulte présentant une lésion 4,1 Humaines :
médullaire d’origine traumatique 211 Coordonateur dinique
ou non traumatique a1z Ergotherzpeute
* qui vit dans la communauté, 213 Ph'r'S‘BVE'
= qui réside sur le territoire du réseau 214 Physiothérapeuts
universitaire intégré de santé de 215 Psychologue
I'Univarsité Laval (Est du Québec) 3.2 Proches significatifs de la aie Klnes!ologue .
* qui souffre de douleur persistante ou personne atteinte 417 Travailleur Social
récurrente: [Maximurm de 2) 212 FPairaidant
- depuis plus de 6 mais
- ayant des répercussions importantes surla Au besoin
réslisation des habitudes da vis ou 2 412 Conseiller d'orientation
réalisation des réles 2110 Infirmier
- refractaite 3 d'autres pproches de 4111 Psychiatre

traitemants (signifie que des traitements da 2
douleur ont déja £18 tentés par le passe, y
compris des aszaic pharmacologiques)

4,

Sexologue
4113 Educateur spécialisé
4114 Technicien en laisir

4.2 Matérielles :

5.1 Pour les participants 5.2 Pour les proches 221 Equipement de réadaptation physique
5.1.1  Repérage des participants et 222 Matériel de formation
ission au 223 Pormil internet
512 E i isciplinai 224 Salle dentrainement physique adaptée
o | 5.1.4  Thérapie cognitivo- 225 Salle de relaxation adaptée
B comportementale a8
E( 2141 Psycho-éducation 5.2.1Activités psycho-éducatives
Bl Groupe constitué
'i_ 312z Développement et de participants et
entrzinement aux de leurs proches
habiletés d'autogestion el
i =143 Soutien A la pratique répétée des
15 habiletés d'autogestion lors de Iz
% rézlisation des habitudes de vie
=122 Entrainement 2 la gestion des crises
3 de douleur et 2 Iz prévention des
E] rechutes
=123 Thématique au choix des
participants
j de la médi
Soutien pour la consolidation 5.2.25outien pour la consolidation des
des compétences acg compétences acquises
Extrants
€ & § évaluations initiales interdisciplinziras [6h chacunz) g.m. 63 8 guides personnalisés sur les douleurs chronigues ot l2s lésions
& 3 § évaluations finales interdisciplinaire |Sh chacune) médullzires, les stratégies dautogestion et la prévention des rechutes
5 rencantres interdisciplinaires de discussion de cas complétés par le participant et ses proches significatifs
12 2 15 rencontres de plan d'intervention {2 par participant) 5. 30 240 suivis téléphonigues ou informatigues de 15 minutes 2u participant
12 2 16 plans d'interventions (2 par participant) =t ses proches effectués par un intarvenznt pivot {5 par particpants)
12 3 18 questionnairas d'évaluztion (2 par participant) §.2. 1% 24 rancontres de 30 minutas d'ajustement de la médication avat I
6 séancas de relaxstion de zroupe de 1h physiatre
& séancas d'exercicas adaptés en groupe dz 1h 5. 632 8 rapports de consultztion transmis au médadn traitant avec
18 2 24 sdances individuelles de 1h en ohysiothérapis (2 par recommandations pour la poursuite du suivi médical
participants) 5. 3 sdances de rappel en groupe d= 1020 (2 PIRDPQ ou en téiéréadzpiation)
[ 1 seance de groupe de 1h sur le positionnement et 'ergonomie £r. 12 3 16 rencontres d'appaint de 30 2 €0 minutes chacune |optionnelles,
5. Eséances de groupe de 2h20 de thérzpie coznitivocompartamentals possibilité de 2 par participants)
5. 35 348 sfances individuelles de 1h de thérapis
ar (& FIRDPQ, ou =n téléré )

effectuée par un intervenant pivat (& par participants)

Figure 17. Modifications apportées au Modele logique suite a la consultation de personnes et de leurs proches
vivant avec une lésion médullaire et de la douleur chronique



5.1.1 Repérage de la clientéle et admission au programme

2211 Anzlyse des demandes ds réadaptation au suivi lang terme

Gu programme ds myZiopathies

Analyse des demandes d réadaptation 2u programme

Gexpertise de réadaptation en doulur chronique

2:1: Emtratientéldphoniqus svec les PALM cibldes pour
explication du programme dlinesrvention st ciarification dz

Connzissance du participant du programme de
rézdzptztion

Amamtas du participant face & I réadzptation
Disposition pour s'engager dans une démarche
sméiaration de 2 participation socizle et ds cinique
2 qualité de vie 2n dapit de 2 présence d=

dauleur persistante ou récurrents (stade de

Conrdennateur

icipants préts

iste o2
prochain grou:e dimervention
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motivation au changement]
Attantes du participant face  |a réadapration

Izurs attentes de réadaptation
5.1.2 Evaluation interdisciplinaire

Conrdonnateur

Evaluatian initiale
cliniqus £3 1 évaluation initiale interdisciplinaire par 36ha48h
participant, comprenant

122 Disposition du participant pour Sengager dans

tion en physicthérapis une démarche d'amélioration da 33 531 1 aroman midicatos i [srien
tion en ergathérapie panicipation sociale 2t d ls qualité de vie en 532 e dam)
tion £n service saria dégit d |z présence de doulewr persisants 22 (Erén
=tion en kindsiologie n 2u changamant] 38 jendem)
55 = cipaucfactzursde  teiii Bé ions & 25 des douleurs £33 (50550)
Discussion interdisciplinaire sur les orin de pureus Peychalogue = i
risques et de protections sssociés & 2 dodleur st E Is présentes
chranicité sm1zs Qualité des relations avec les proches powvant 4 1rencontrs interdisciplinaire de iscussion de 3hzan

Re contribuer au msintien ou  Ia diminution da Iz

contre de plan intervention avec Iz participant et ses

proches pour [ transmission des résultats et étaplissement chronicite = Lrnns de pian dlintervention initizle de 45 4302 6n
des objectifs d'intarvention 2125 Reprécentstions st croyances de la personne muinutss avec le participant et ses proches
concernant les causes de ses douleurs significatifs
Représantations st croyances des 1 plan initial dinterventions FH
significatifs concarnant les causes des doteirs 1 questi tests FH
Qualité ds Pznvironnement i __ psychométriques complétés par les participants
Condition cardiorespiratoire Kinésiaicgue etleurs proches

Evaluation finale
sz 1 &vslustion finzle interdisciolinzire par
participant, comprenant.

cecupationnalle de I personne

1210 Répercussions fonctionnalies des couleurs

présentes .
Réparcussions socizles des douleurs présentas

mis

Qualité des techniquss de transferts £e2
Qualité du positiannement lors de la réslisation fa2
g2
des activités coursntas
s22

faxise Caracuérisiques des douleurs présel
'.G's\:la'a dé:

&3 1rencontre interdisciplinaire de discussion de Bhash
cas de 30 minutes

510 1rencontre de pizn d'intervention finale de 45 4h303 80
physiques} minutes avec ke participant et ses proches
217, Historiqus des traitements regus ({ ete signifcetts
physiques, psychologinues, DRSmMacolOgiques,  ppysomémpeue L Pon el Finkerventions :
alternatives ou complémentaires insi que £z 1 guestionnaire compranant des tests 528

5) et psychométriques complétés par les participants
etleurs praches

procédures thérspautiques invas
perception de la personn ds leurs résuitats
cyancas de 1a personne
emants possibles pour
chacune des douleurs présentes

Enjeux médico-légaux

Techniqus de relaxstion {respiration, 12 & séancas de relaxation de groupe de 1h El

/5.1.3 Thérapie physique et relaxation

Peychalogue >
131 Séances de relaxation de groups relzvation musculzire prograssive, training e chacune svec les prticipants
Séances dexercices de groupe, adaptés 3 la candition de autogine, plsine conscience)
chacun Renforcement musculaire €12 & séances d'exercices daptés en groupe de 1h &h
s Séance individualisée de traitement en physiothéragie Erirements musc thmn=.-v=w= chacuns

Kinésiclogue

Contréle pestural 2 séances individuelles de 1h chacune en

Exercicas cargiorespirataires (aérosiss] Fairsident physiothérapie
Positionnemant Ergothérspeute 1 séance de groupe de 1h zvec les participants 1h
Erganomis Pair aidant stleurs proches significatifs
5.1.4 Thérapie cognitivo comportementale
o2 Activité & de iondela  misss Neuro gie de Ia douleur &17 2 séances de groupe de 2h30 chazune avec s 5
problématique de douleur chronique Typas de douleurs assaciées aur Isions. participants st leurs proches significatifs
s141: Séances psychodducatives de groupe médullaires et recon mptames 1 séance individuglle de 1h chacune |3 FIRDPQ. s:gn
31412 Discussion d= groupe pour vérifier les perceptions et les indiquant une atteinte 3 Fint3grits des Ergothérspeuts ou en téléréadaptation) sffactude par ndan inerenane
d systémes Pychalogue Pintervenant pivat {psychologue ou
2413 Séancesindividuslies pour & Yintégradion et 21242, Conceptuslisation biopsychosaciale de fa Physiatre ersethérapeuts)
mnalizar les conznus, aroblématique de Iz doulur chroniqus Fhysiothérapeuie
sidi4 Discussion interdisciplinairs pour gjuster los stratégies douleur) L4 &5 1 rencontre interdiscplinaira de 2h n
thérapautiques en fonction des résuitats obtenuslors de 30.1.4.0.4. Thérapie cognitivo comportementale &2 1 guids personnalisé de formation sur la douleur 538
la phase de reconcaptualisation 51213, Ftablissemant d'objactif fonctionnel complét par e participant et ses proches
51216 Thématigue aux choix des participants significatifs
sii: Développement et entrainament aux habiletés Utilisation de ia médication Physiotre
dautogestion saiazz Sratégies de gestion cognitive 521 5 séances de groupe de 2n30 chacune avec les 12n30
Enseignemant de groupe des habiletds d'autagestion par Stratézie de résclution de roslimes paricpants
imagetie, jeus de rble, renverssmant de rdle, mise =n Entrzinement aux hzbiletés d= communication &2 5 séances individuglies de 1n ne 2 1RDPQ. 30h & 40R

situation, exercices pa

s et di

sion =t daffirmation ouen téléréadaptaticn) effectudes par

51422 Echange de groups pour chacune des habiletés surles 4. 43+ Repriss progressive des réles et dosages des E"f“"*:””" Fintervenant pivat (psychologue ou
perceptions dfutiis et Futiisstion sctusll activités courantes e el
culis . dothénpese
et e se+azs Exposition graduelle sux act Pair sident 22 2 rencontras interdisciplinaines de zh an

Echange sur les intentions dutlisstion.

Discussion interdisciplinaire pour ajuster s stratégies

thérapautiques =n fonction des résuitats obtenus lors de

la phase d’acquisition des habilet2s d'autogestion

[z Soutien 3 Ia pratique répétée des habiletés dautogestion Répétitian des thématiquas abordéss los de Ja
lors de la réalisation des habitudes de vie : phase de dveloppement st d'sntrainement

1 guide personnaliss sur les sratégies G2t
'sutagestion complété par le participant et sss

ssa2: Pratique entre les séances |exercices, thches 2ux habiletés d'autogestion Ergothérspeuts
compléter, devoir] Psychalogue éo!
Physiothérapeute minutss du pErticipant et ses proches effectués
Pair zidant par Fintzrvenant pivat {psychologue ou
ergothérapeute) ftotal de 1hiSh par
participant)
loas Entrainement & Ia gestion des crises de douleur ot 3 12 serass Utilsation de | médication lors des crises da 3 1 plan parsonnalisa sur las stratézies 638
prévention des rechutes douleur autogestion lors des crises de douleur
stast ement da groups sur les stratégies degestionde  snx.4s2 Utilisation d'agant physique et Electrique ) complétE par le participant et ses proches.
., jeux de réle, renversement de réle, (glace, chaleur, courants) Ergothérapeute &27 1 séance de groupe de 2h30 2h30
sesaaz Urlization de stratégies cognitives &t orpenatopas
2442 Echange de groups s\.rlesdﬁ':mv antici rles SUUCLUTEON CORNEIVE,  ppy - iothérapeute
stratégies qui pourrient étre mises n place pour y faire détournsment de Fzttantion, relacation, ‘Fair midant
face. gestion des activitds)
se144s Implication des proches dans le processus
se1ssr Stretégies de maintisn des 2cou's
|5.1.5 Ajustement de la médication eiz: Ajusment des sttentes de souizgement 133 rencantres svec Iz physistra de 30 ECFEE
[5.15.1 Rencontrs médicale indwidugle pour &laborer un plan Ajustement des prescriptions £t posclogle Shysintre minutes par particpan:

Information sur Futilisation de la médication
Communication 2vas le médecin traitamant

L rzpport de consultation transmis au médacn

traftant avec recommandaticns pour la

poursuite du suivi médical

Application des stretégies dans la réalisztion 30 3 séances de rappal en groups de 1020 (2 1 2n30
mois, 3 mais &t 6 mois suivant la phase

entrainemsnt 3 la gastion des crises de

douleur et la prévantion des rechutes chacune

{2 FIRDEO ou en t2léréadaptation
2 rencontes d'zppoint par participant d= 30 3
€0 minutes chacune vec les intervanants du
programme optionnalies 3 12 demande du
participant au caordonnatzur inique] (ol
2 1h & zh/participant

d'sjustament pharmzcologique
[5.1.5.2. Suivi médical

I5.L.6 Soutien pour la consolidation des compétences
acquises

51 Sances desuivi de groupe

52 Rendezvous individusls d'appoint au basoin

seie2  Progression dans atteints des objectifs de vie
3 pluslong terme

sese: SuccEs etdifficuités rencontrés

seigd Résjusiement des stratégies d'sutozestion

Conrtennateur

i
Ergothérspeuts
Pychaiogue
Physiothérapeues

Figure 18. Modifications apportées au Modele opérationnel suite & la consultation de personnes et de leurs
proches vivant avec une lésion médullaire et de la douleur chronique



ANNEXE P. FACTEURS CLEFS DU CONSOLIDATED FRAMEWORK FOR THE AVANCEMENT OF

IMPLEMENTATION SCIENCE

Implantation

des évidences
* Avantage relatif
* Possibilité de faire
des essais
* Complexité
* Qualité du design
* Coiit

communications
* Culture
* Climat pour
I’implantation

* Cosmopolitisme
(liens externes)

* Pression des pairs

* Politiques et
primes externes

Figure 19 Facteurs clefs du CFAI

* Autoefficacité

» Stade individuel
de changement

* Identification
individuellea
I'organisation

* Autresattributs
personnels

Caractéristique Contexte interne Contexte externe Caractéristique Processus
de l'intervention de l'intervention d’implantation
\ W \ W W
* Source de * Caractéristiques * Besoinset * Savoir et * Planification
I'intervention structurelles ressourcesdela croyances sur * Engagement
* Niveau et qualité * Réseaux et clientéle I'intervention * Exécution

* Evaluation et
retour qualitatifs
et quantitatifs
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ANNEXE Q. CANEVAS INVESTIGATIF ET QUESTIONNAIRE D’EVALUATION
DE LA FAISABILITE DU PROGRAMME D’AUTOGESTION

4
€ IRDPQ

INSTITUT UNIVERSITAIRE
DE READAPTATION

Questionnaire d’évaluation des
obstacles et facilitateurs

Programme d’autogestion de la douleur chronique pour les personnes

vivant avec une lésion médullaire

Les énoncés suivants décrivent un certain nombre de facteurs organisationnels pouvant affecter
la mise en ceuvre d’une intervention.

A I'aide de I'échelle d’appréciation, indiquez Iinfluence que
vous crovez que chacun de ces facteurs aura sur la mise en
ceuvre du programme d’autogestion de la douleur chromique

A

A4,

AS.

AB.

fd

Ad.

AB.

-

Contexte interne (orgamisationnel)

Organisation actuelle des équipes de réadaptation au sein de votre
programme {PERDC ou Myélopathies)

Rézeaux de communications au sein de votre programme (PERDC ou
Myélopathies)

Culture organisationnelle (valeurs, normes, régles..) prézente au sein de
votre programme (PERDC ou Myélopathies)

Climat actuel au sein de votre programme {(PERDC ou Myélopathies)

Sentiment d'urgence pergu dans voire programme pour Fimplantation du
programme d'avtogestion

Compatibilité du programme d'autogestion avec les croyances des
intervenants sur la fagen de résoudre les problémes présentés par la
clientele vivant avec une lésion medullaire et de |a douleur chronique

Priorité relative ou importance de Ia mize en ceuvre au gein de votre
programme {PERDC ou Myélopathies)

Incitatifs crganisationnels ou primes offertes dans voire programme
(PERDC ou Myélopathies) aux personnes impliquées dans la mise en
ceuvre

Objectifs du programme d'autogestion clairement communiqué & votre
personnel

A10. Envircnnement de travail permettant | apprentissage des compétences

requises pour pouvoir donner le programme d'autogestion

A11. Engagement, implication deg dirigeants 3 tous les niveaux de

I'organisation (directeurs, chefs de programme,_..) pour la mise en
ceuvre du programme

A12. Ressources suffisantes en ce qui a trait au financement, au matériel, au

temps et 2 la formation

A13. Possibililé d'accés aux renseignements et aux connaissances liées au

programme d'autogestion et ce, dans un format convivial

Echelle d'appréciation 2

Y

5
o
@
3
g
o
1
o

&
< 2
Obstacle Facilitateur & &

-3 2 <10 1 2 3
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D
Questionnaire d’évaluation des

' 4
U I RD PQ obstacles et facilitateurs

INSTITUT UNIVERSITAIRE
DE READAPTATION

, &
A l'aide de I'échelle d’appréciation, indiquez 'influence que 4 H
3

vous croyez que chacun de ces facteurs aura sur la mise en Echelle d’appréciation §

ceuvre du programme d’autogestion de la douleur chronique 2 s R f‘
‘Obstacle Facilitateur & &
32 10 F 23

B. Caractéristiques des intervenants impliqués lors de la mise en ceuvre du programme
d’autogestion

B1. Connaissance et croyances a propos du programme d'aufogestion

B2. Sentiment d'auto-efficacité envers sa capacité a réaliser les interventions

B3. Disposition personnelle face au changement de pratique 3 2
B4. Engagement personnel envers l'organisation

B5. Autres atfributs ou traits personnels 3 2 4 0 1 2 3 00

C. Caractéristiques du programme d’autogestion

C1. Origine du programme d'autogestion 3 2 4 0 1 2 o
C2. Qualité des données probantes (évidences scientifiques)

C3. Avantage relatif du programme sur les autres cptions disponibles

C4. Possibilité d'adapter le programme d'autogestion aux bescins de la
clientéle

C5. Possibilité de tester le programme avant de implanter

C6. Complexité de la mise en ceuvre 3 2 4 1 2 3 ©

C7. Qualité de la conception et de |a présentation du programme
d’autogestion

C8. Colls associés 3 sa mise en ceuvre

]
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DE READAPTATION

L
A I'ade de I'échelle d’appréciation, indiquez I'influence que 'a:é;
vous croyez que chacun de ces facteurs aura sur la mise en  gopajie dappréciation 4 &
ceuvre du programme d’autogestion de la douleur chronique B R ;? .;"-7"'
Obstacle Facilitateur _: !"‘
3 2101 2 3

D. Contexte externe influencant la mise en ceuvre du programme d’autogestion

D1. Besoins ef ressources de la clientéle

D2. Liens avec des organismes externes

D3. Pression externe pour metire en place une intervention en douleur
chronigue

D4. Mandats, pelitiques. réglements ou primes externes influencant la mise
en ceuvre du programme d'avtogestion

E. Processus d’implantation

E1. Présence d'un plan guidant la mise en ceuvre du programme
d'autogestion

E2. Mobilization des leaders d'opinien ayant une influence sur 2
cempertement et les croyances des intervenants

E3. Momination officiells de leaders pour Iz mise en ceuvre des différentes
compaosantes du programme d'autogestion

E4. Présence de champions qui soutiennent la mise en ceuvre du
programme d'autogestion

ES. Présence de partenaires externes qui soutiennent la mise en ceuvre du
programme d'autogestion

E6. Exécution de |a mise en ceuvre selon le plan d'implantation

E7. Retour guantitatif et qualitatif des leaders sur les progrés réalisés tout
2u long du processus de mise en csuvre
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F. Y'a-t-il d’autres facteurs faisant obstacle a la mise en ceuvre du programme
d’autogestion de la douleur pour les personnes vivant avec une lésion médullaire?

[ ™Nen

[] Oui, préciser lesquels :

G. Y a-t-il d’autres facteurs facilitant la mise en ceuvre du programme d’autogestion
de la douleur pour les personnes vivant avec une lésion médullaire?

[ Nen

[ Ou, préciser lesquels :

H. Quels sont les facteurs qui seront les plus importants a considérer lors de la mise
en ceuvre du programme d’autogestion de la douleur (maximum 3) :

L. Quelles mesures pourraient &tre prises pour traiter ces facteurs?
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Vos commentaires

Si vous avez des suggestions ou des commentaires, n hésitez surtout pas & nous en faire part.
Ces derniers seront lus et considérés avec beaucoup d’intérét.

Nous vous remercions pour votre généreuse collaboration






ANNEXE R. VERSION FINALE DES MODELES LOGIQUES ET
OPERATIONNELS

Modeéle logique du programme d’autogestion de la douleur
chronique pour les personnes vivant avec une lésion médullaire

¢’ 1RDPQ

1. Raison d'étre

Prés du 1/3 des personnes vivant avec une lésion médullaire (LM} voit leur participation sociale réduite
sévérement par la douleur chronique

2. Objectifs

ioration des connaissances liges aux douleurs chroniques présentent chez les personnes vivant avec une LW
Amélioration des compétences d'autogestion des problémes associes 2 la douleur chronigue
Amélioration des compétences liges aux soutiens das personnes vivant avec una LM et de Ia douleur chronique
0524 Réduction de la détresse psychologique
Amélioration du niveau de réalisation des habitudes de vie
Amélioration de Ia condition physique

lzintien du niveau de rezlisation des habitudes de vie
Mazintien des compétences d'autogestion des problémes assaciés 3 |z douleur chronigus
Diminution du recours aux scins de santé {réduction des procadures invasives visant |2 réduction de |z douleur,
diminution du nombre de jours d'hospitalisation dd Iz douleur, diminution du nombre de traitements visant la
diminution de la douleur)

Maintien du niveau de réalisation des habitudes de vie

Intermédiaires

Long terme

4. Ressources du programme

3.1 Adulte présentant une lésion 4.1 Humaines :
meédullaire d'origine traumatique 211 Coordonnateur clinique
ou non traumatique 212 Ergothérapeute
2.13 Physiatre
212 Physiothérapeute
215 Psychologue

® qui vit dans |z communauté
* qui réside sur le territoire du réseau
universitaire intégré de santé de

I'Université Laval (Est-du-Québec) 3.2 Proches significatifs de la s15 Kinésiologue .
 qui souffre de douleur persistante ou personne atteinte 217 Travailleur social
récurrente: [Maximum de 2) B
- depuis plus de & mois Au besoin :
418 Conseiller d'orientation

- ayant des réprcussions importantes sur I

réalisation des habitudes de vieaula Infirmier
réalization des réles Psychiatre
- réfractaire 3 d'autres approches de Sexologuz

traitements [signifis que des traitements d= Iz
douleur ont d&ja #12 tentes par |e passe, v
compris des essais pharmacologiques)

Educatzur spécialisé
Technicien en laisir

4.2 Matérielles :
221 Equipement de réadaptation physique
222 Matériel de formation
223 Portail internet
222 Salle d'entrainement physique adaprée

5.1 Pour les participants 5.2 Pour les proches

& des particil et issi 225 Salle de relaxation adaptée
au programme 225 Salle de téléréadapration
512 E ion interdisciplinai

5.1.4  Thérapie cognitivo
comportementale

E
3141 Psychoéducation Groupe constitug  5.2.1 Activités
& 3142, Développement et entrainement  G€ DEITICIDANTS €t psychoéducatives
2 El' aux habiletés d'autogestion _ de leurs proches
g 2 | 2242 Soutien 312 pratique répéte des hatiletés
z autogsstion lors de |a rézlisation des
& habitudes de vie
E 3144 Entrainement 2 |z gestion des crises de.
& douleur et Ia prévention des rechutes
3143, Thématique au choix des participants

3.1.5 ji de la médi
5.1.6  Soutien pour la consolidation des 5.2.25outien pour la
compétences acquises consolidation des
compétences acquises

82 €aB évaluations initiales interdisciplinaires (6h chacuns} €.m. € a8 guides personnalisés sur les douleurs chronigues et les ésions.
55 6aB valuations finales interdisciplinaire (Sh chacune) médullaires, les strat2zies d'sutogestion =t |a prévention des rechutes
82 5 rencontres interdisciplinaires de discussion de cas complétés par |2 participant et ses proches significatifs
54 12316 rencontres dz plan d'intervention (2 par participant) &£r. 30240 suivis tléphaniques ou informatiques da 15 minutes au
6. 12216 plans d'interventions (2 par participant} participant 2t ses proches effectués par un intervenant pivat |5 par
54 12216 questionnairss d'évaluation (2 par particpant) participants)
65 6séances de relaxation de groupe de 1h 6o 18324 rencontres de 30 minutes d'zjustement de 2 médication avec
55 Esésnces dexercices adzptss en groupe de 1h |2 physiztra
6i 18324 sdances individuellzs de 1h en physiothérapiz (2 par participants) €.p. & 28 rapports de consultation transmis au médecin traitant avec
55 1séance de groupe de 1h sur le positionnement et l'ergonomie recommandstions pour |2 poursuite du suivi médica|
6%  8séances de groupe de 2h30 de thérapie cognitivocompartementale 6o 2séancss de rappal =n groups de 1h30 i3 FIRDPO cu =n
51 35348 séances indviduelles de 1h de thérapie cogr 8 Zlére

[IRDPQ ou en télérézdaptation) sffctuse par un intervenant pivat |6 par Er. 1216 rencontres d‘appaint de 30 & 60 minutes chacune

participants) (optionnelles, possibilité de 2 par participants]

Figure 20. Modé¢le logique du programme d’autogestion
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5.1.1

Repérage de la clientéle et admission au programme
Anzlyse des demandes de réadsptation au suivi long terme
du programme des mySlopathies

2 Analyse des demandes d= réadaptation au programme
d'expertise de réadaptation en douleur chronique

Entratien téléphonique avec les PALM ciblées pour
explication du prozramma dintervention et ciarification de
leurs attentss de résdapration

Connaissance du participant du programme de
réadzpeation

Artantes du participant face & |2 réadaptation
Disposition pour s'engager dans une démarche
¢amé

ration e 52 participation sociale ot de
Iz qualité de vie =n dépit d |2 présence de
douleur persistante ou récurrente {stade de
maotivation au changement]

L liste d'attente constituge de persannes.

nt une lésion medullzire,

wfirant de douleur chronigus

- ayant donné un consentement éclairé pour iz

e2 llitedag? s participants préte paurls
prochain groups dintervention

150

Evaluation interdisciplinaire

ion en psychologie
cluation en physiothérapie

E
E
E
E
E
E

Discussion interdisciplinaite surles principaus factzurs de
rizgues =t de protections associés culsur st 2 2
chronicité

Rencontre dz plan d'imarvention ave I participant et s=s
prochas pour la transmission des résultats et Pétanlizsemant
des abjectifs dintervention

Artantas du participant face a la réadzpration

Disposition du participant pour Sengager dzns
une démarche d'amélicration de sa
participation saciale =t d= |2 qualité de vie en
dépit de Iz présence ds doulzur persistants
(stade de motivation 2u changement)
Aépercuzsions émotionnelles des dauleurs
préssntes

Qualité des relstions swec fes proches pouvant
contribusr su mintien ou & la diminution de Iz
chranicité

Représentations =t croyances de la personne
conzernznt les causes de ses douleurs

Reprézar ons et croyances des proches
significatfs concernant les causes des douleurs

Histaire occupationnalle de la personne
. Répercussions fonctionnalies des doulsurs
préssntes

Prychologue

Evaluation initiale
sz 1&valuation initiale interdisciplinaire par
pamclpar'l comprenant:

16 20
£33 2 Guiugtion en puysicinéragio 98
£33 1 Gusiustion en prychoiogie da

534 snéragia ce 1 1
£33

sig

2 dvgution en sarvice sociai o8 1

B
caz d= 30 minutes par participant

minutes avec Iz participant et ses proches
significatifs

55 _1planinitial d'interventions

7 1questionnaire comarenant des tests
peychométriquss compiétés par es participsnts

Evaluation finale
sz 1évaluation finale interdisciplinzire par

participant, comprenant:

plinaire de discussion de

55 1rencontre de plan dintervantion initisle de 45

4n3nagn

s1a2s Discussion interdisciplinaire pour ajuster les stra
thérapautiquas en fonction des résuitats obtenus lors de

Iz phase da raconceptuzlisation

doulsur)

1414 Thérapis cognitivo compomementale
Etablissement d'objectif fanctionnel
=2.1.4.L6 Thématigue aux choix des participants

1413

£20 1 guide personnalisé d formation sur |2 douleur
complété par e parnticipant et ses proches
significatifs

n14z Dé
dautogestion
Enseignement de groupe des habiletds d'autogestion par
imagerie, jeus de réle, renverssment de réle, mise en
situstion, exercices papiars et discussion

Echange de groupe pour chacune des habiletés sur les

3142

1322 Stratégies de gestion cognitiva
123 Sratégie de résolution de problémes
=z.1.424. Entrainemant aux habiletés d= communication
et d'affirmation

Ergothérapeute

s34 5 séances da groupe de 2130 chacune avec les
participants

£z 5 séances individuelles de 1h chacuns (2 1
ou en téléréadaptation) effeciuges par

RDPQ

Réparcussions soczles des douleurs présantas Ergcthérmpeute £ Gealuaiion en anyaiain
Qualité des techniques de transferts g2z
. Qualité du positionnement lors de la réslisation ass e
des activités courantes
Caractéristiques des douleurs présentes . L
intansits, caractire désagréabie, localisation] €3 1rencontre |ruerd\sc||:||r\a\r€ de discussion de
. Gilzn ticlogious des douleurs présentas o .
Silan shysique (Stendus des Géfcances 510 1 rencontre de plan d'intervention finzlede 45 4h30a6h
physiques) minutes avec I participant &1 ses proches
Histarique des traitements requs ({thérapias significatifs
physiques, psychalogiquss, phar: . Physiatre 511 1pianfinal dlinterventions . sas
alternatives ou complémentaires ainsi que £12 1 questionnaire compranznt des tests
procédures thérapeutiques invasives) et psychométriquas complétés par les participants
perception de [z personne de leurs résultats etleurs proches
. Représentations =t croyances de |a personne
concernant les traitements possibles pour
chacune des douleurs présentes
1219, Enjeux médico-légaux
/5.1.3 Thérapie physique et relaxation Technigue de relaiation [respietion, papensiogue &12 € séances de relaxation de groupe de 1h h
+ Sdances ds relmarion de groups re progressive, training 8! chacune avec les participants
x2 Séances d'exercices de groupe, 2daptés 3 Iz condition de nscience)
chacun X £14 € séances d'exarcices adaptés en groupe de 1h sh
13 Séance individualisée de traitement en physiothérapie Etiremeants musculzires Physiothérapeute
Contréle postural nddislogus 2 3 séances indwiduslles de 1hchacune an  18nazan
Exercices cardiorsspiratoires [aérobiss) physiothérapie
Pesitionnamant Ergothérpeute €22 1séance de groupe de 1n 2vec les pamicipants 1h
Ergonomia t leurs prochas significstifs
5.1.4 Thérapie cognitive comportementale
5.4 Activités psychoéducatives de reconceptualisation de fa 1411, Neurophysiologie de 1a douleur £17 2 séances de groupe de 2h30 chacune avec les
problématique de douleur chronique 21412 Types de douleurs assaciées aux |ésions pamcina’ns =t lzurs proches significatifs
s1a1: Séances psychodducatives de groups médullaires et reconnaissances des symptémes
1422 Discussion de groupe pour vérifier les perceptions et les : ou en télérd ffectude par
réactions des participants aux différents contznus Prychologue Fintervenant pivot {psychologue ou
51413 Séances individuelles pour évaluer Fintégration st 1412 ptuslisation biopsychosaciale de la Physistre ergothérapeute)
personnaliser les contenus. problématigue de Phyziothérapzute

12n30

30n 400

acquises
Séznces de suivi de groups

51
sz Rendezwous individusis d'appaint au bescin

des réles st habitudes de vie

Progression dans ['sttsints des objectifs de vie
£ plus long terme

363 Succés et difficuités rancontrés

smiga Résje stégies d'autogesti

82

Physiothérapeute

mais, 3 mais &t 6 mais suivant |3 phase
d'zntrainemant 3 |z gestion des crises de
douleur =t |a prévention des rechutes chacune
(3 MIRDPQ oy en téléréadaptatio
2 rencontres d'appoint par participant d= 20 2
50 minutes chacune avec les intervenants du
programme {optionnelies 2 Iz demande du
participant au coerdonnateur clinique) (totzl
da 1h & 2h/participant)

1422 = . " 5 sz1a12 Reprise progressive des réles et dosages des Porhoisaue Fintervenant pivot (psychologue ou
Perceptions i ot fisation actale ek st Pyt srgotnérapeut) (ol g5 pa parpat)
g * * ss242¢ Exposition gradusle 2us activités <23 2 rencontres intardisciplinaires de 2h
2142z Echange sur les intentions d'utilisation.
21424 Discussion interdisciplinaite pour ajuster les straté;
thérapeutiques n fonction des résuitsts obtanus lors de
Iz phase d'scguisition des habiletés d'autogestion
5142 Soutien 3 la pratique répétée des habiletés d'aunogestion Rénétition des thématiquas abordées lors de la 24 1 guite personnalisé sur les sratdgies 625
lors de la réalisation des habitudes de vie : phase de développement et d'entrainement d'zutegestion compléte par le participant et ses
1422 Pratique entre les séances [exercicss, tiches & 2ux habilstés d'autogestion Ergothéropeute ____proches . o .
compléter, devoir] Prythoiogue 527 5 suivis téléphoniques ouinformatiquss de 15 7h302 108
Physiothérapeute minutes du participant et ses proches effectués
par Fintzrvenant pivot |psychalogue ou
ergothérapeute] (total de 1h15h par
particinant]
54 Entrainement & ia gestion des crises de douleur et la st1aas Utilization de la médication lors des crizes de 25 1 plan persannzlizé sur fes sratégies EH
prévention des rechures douleur zutagestion lors des erises de douleur
1aar Enselsnement de groups sur les stratégies de gestion d2  anx4az Utilisation d'sgant physique et dlectrique ) compiété pr |z participant £t ses proches
wrise (par imageris, jeux de role, renversement de rdle, (glzce, chaleur, courants) Ergothérmpeute. €27 1s€ance de groupe de 230 2n30
mise en situation, exercices papiers et discussion) sa24az Utilisation de stratégies cognitives et P::;:;”L
s1aaz Echange de groupe sur les difficultés anticiodes et zur las comporementzles {restructuration cognitive, Physinthérapete
stratégies qui pourraient atre mises en place pour y faire détournement de I'sttention, relaxation,
face gestion des activits)
at1444 Implication des proches dans le processus
sz1a.4: Stratégies de maintien des acquis
|5.1.5 Ajustement de la médication y Ajustement des att=ntes de soulagament €22 13 3 rencontres avec le physiatre de 30 3naizh
151 Rencontrs médiczle individusli= pour &laborer un plan 32 Ajustment des prescriptions et posologie J— minutes par participant )
ajustement pharmacalogique Infarmation sur Futilisation d la médication 25 1 rapport de consultation transmis au médacin
£.1.5.2 Suivi mégical Communication avet le médscin traitemant tratant svac recommandations pour la
poursuite du suivi médics!
5.1.6 Soutien pour la consolidation des compétences szie:  Application des strategies dans la réalisation €20 3 séances de rappel en group=de 1n30 (21 3h30

TEhalth

Figure 21. Modéle opérationnel du programme d’autogestion



Calendrier de réali: -'un,
Programme d’expertise de réadaptation en douleur chronique,

4
€ IRDP

INSTITUT UNIVERST
D READAPTATION

volet Iésion médullaire

Document 3

Dans les 2 mois précédant le
interventions au programme

plan d'intervention initiale et le début des

{Interventions en individuel)

541 Repérage de |a clientéle et admission au
programme
512 Evaluation inte rdisciplinaire écosystémique

Rencontre de plan d'intervention avec le
participant et ses proches pour la
transmissicn des résultats et
I'Atablissement des objectifs d’intervention

[Semaine 1
lctivités de groupe

. Neurophysiclogie de la douleur

Types de douleurs associées aux 1ésions
médullaires et reconnaissances des
symptdmes indiquant une atteinte 3
l'intégritéd des systémas

. Conceptualisation biopsychosociale de la
problématique de la doulaur chranique
douleur)

21 Thérap'le COgnitivo comporiementale

. Etablissement d'objectif fonctionnel

Positionnement
Ergocnomie
Séances de relaxation de groupe

5b.136.

Séances d'exercices de groupe
Séances de ralaxation de groupe

Suivi individuel :

Entrainements physiques

[Semaine 2 5141 Activités psychoéducatives de Devoirs : u
Interventions en reconceptuzlisztion de la problématique 52141 Activitdés psychodducatives de =
individuel de douleur chronigue reconceptuzlisation de la problématique de | 2
douleur chronigue :.
[Semaine 3 Dewvairs : Entrainements physiques F
Interventions en 581423 Utilisation de la médication Suivi ingividue! : 'E
individuel Sb. . Utilisaticn de la médication =

581423 Utilisation de la médication (retour avec . Stratdgies de gestion cognitive

= physiatre) Entrainement aux habiletés de

lsemaine 4 = su14.24. Stratégies de gestion cognitive communication et d'affirmation

lctivités de groupe

Sdances dexercices de groupe
Séances de relaxation de groupe

2 Séances d'exercices de groupe
1 Séances de ralaxation de groupe

Suivi ingividuel

Entrainements physiques

lctivités de groupe

10(b)
interventionsen T
individue!

i i i
Evaluation H'IterdISCIpIInEII’EﬁfInEIE
55 Ajustement de la médication
512 Rencontre de plan d'intervention avec l2
participant et ses proches pourla
transmission des résultats

Evaluation interdisciplinaire finale

Ajustemant de la médication

Rencontre de plan d'intervention avec le

participant et ses proches pour la

transmission des résultats

512 Evaluation interdisciplinaire finale

5415 Ajustemeant de la médication

5126 Rencontre de plan d'intervention avec le
participant et ses proches pour la
transmissicn des résultats

Semaines 11 a 36

Semaine 14 [Activités de groupe)
Semaine 23 [Activités de groupe)

Semaine 36 [Activités de groupe)

1 5éance de suivi de groupe
1 Séance de suivi de groupe

1 5éance de suivi de groupe

Semaine 11-36 [nterventions en individuel

Rendez-vous individuels dzppoint au besoin

Figure 22. Calendrier de réalisation du programme d’autogestion

[Semaine 5 su14.24. Stratégies de gestion cognitive Devoirs sur objectifs personnels : u
Interventions en 521426 Entrainement zux habiletés de E
individue! communication et d'affirmation 51432, Développement et entrainement aux E =
habiletés d'autogestion > 3
n - — - a2
[Semaine & Dewairs : Swivi individue! : B =
interventions en 501425 Stratégie de résolution de problémes 5142 Développement et entrainement aux E =
individue! habiletés d’ ion @
s014.25. Stratégie de résolution de problémes . Exposition graduelle aux activités redoutées
w 5a1427 Reprise progressive des rbles et dosages . Thématigue au choix des participants
= d P
. 25 activités courantes
(Semaine 7
Wctivités de groupe : - : -
group Saances d'exercices de groupe 5132 Séances d'exercices de groupe
Séances de relaxation de groupe 5131 Seéances de relaxation de groupe
Semaine 8 Suivi individue! : Entrainements physiques
N 514z Développement et entrainement aux Devoirs sur objectifs personnels w
interventions en P ) N . B
I habiletés d'autogestion 51432, Développement et entrainement aux =
iletés o' ion _E E
. Devairs : Entrainements physiques =
'semaine 9 . . AmEmEnts ARy g2
Interventions en 5.1.4.2. Developpement et entrainement aux Suivi individue! ]
L habiletés d'autogastion 5142 Développement et entrainement aux 2
individue! - N
habil & an - 4
s.i44.  Entrainemeant  la gestion des crises de
douleur et 3 la prévention das rechutes
10(a} P =
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