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	La douleur étant généralement conçue comme une expérience subjective, c’est vers son patient que se tourne le praticien pour l’évaluer. Comment dès lors détecter la douleur chez des enfants souffrant de maladies orphelines et ne pouvant pas s’exprimer par la parole ? L’enjeu central des consultations d’analgésie, pour ces enfants polyhandicapés et non parlants, est la confrontation de l’évidence perceptive issue de l’examen clinique et des connaissances d’arrière-plan fournies par l’entourage parental et médical. L’algologue observe non seulement les symptômes mais aussi leur inscription au sein des modes expressifs infraverbaux (mécontentement, quête affective, souffrance) propres à chaque enfant. L’approche conversationnelle permet aux auteurs d’échapper à la fausse alternative du subjectivisme et de l’objectivisme dans laquelle se sont enfermées en règle générale les études sur la douleur. Nulle tension entre le regard clinique et relationnel, mais une complémentarité qui apporte un éclairage nouveau sur le raisonnement médical.
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          « What would it be like if human beings shewed no outward signs of pain (did not groan, grimace, etc.) ? »
Wittgenstein, 1953, § 257.

           Selon la définition de l’International Association for the Study of Pain, la douleur est « une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée à une lésion tissulaire présente ou potentielle, ou décrite en termes d’une telle lésion1 ». Cette définition présente la caractéristique d’intégrer la dimension affective et émotionnelle à la dimension sensorielle. La douleur est conçue comme une expérience subjective, ce qui signifie que seules les explications fournies par les patients peuvent permettre d’en comprendre et d’en évaluer les caractéristiques précises. Divers outils ont été conçus pour permettre une objectivation de la douleur singulière que ressent le patient, objectivation indispensable en raison de la variabilité de l’expérience douloureuse, qui tient à ses multiples dimensions. Comme le notent Margo McCaffery et Chris Pasero, « la douleur est tout ce qu’en dit la personne qui en fait l’expérience, et elle existe dès lors que la personne dit qu’elle existe2 ». Il n’y a pas de méthode objective pour mesurer la douleur et son évaluation repose en conséquence sur les autoévaluations des patients. Étant donné que la douleur intègre plusieurs composantes de nature sensorielle, émotionnelle, cognitive et comportementale et qu’elle est associée à des facteurs sociaux et culturels, l’évaluation devra s’intéresser à chacun de ces aspects pour être en mesure d’en apprécier la localisation, la durée, la qualité et la variabilité. Que faire alors dans le cas des enfants polyhandicapés et non parlants ? Est-il possible de formuler la douleur d’autrui ? Quelles sont les caractéristiques sémiotiques et interactionnelles constitutives des diverses pratiques d’hétéroévaluations ? Quelles limites épistémiques rencontrent-elles ? Enfin, quels enjeux institutionnels et interactionnels impliquent-elles ? Pour répondre à ces questions, on ne peut se contenter d’interroger les spécialistes, il faut recourir à l’enquête ethnographique et s’intéresser à l’ensemble des pratiques qui participent de la détection de la douleur, afin d’en restituer la texture sociale concrète.

           L’ouvrage présente une analyse conversationnelle d’inspiration ethnométhodologique3 des consultations sur la douleur au sein d’un centre d’accueil d’une population enfantine atteinte de pathologies lourdes d’origine neurologique*4, infectieuse, génétique ou tumorale. L’étude s’est déroulée au cours d’une période de trois ans dans un centre d’hébergement et de soutien d’enfants polyhandicapés et non parlants. Outre les soins liés à la maladie, ces enfants reçoivent un traitement important sur le plan des douleurs nociceptives* et neuropathiques*.

           L’enjeu est de taille. Ces enfants font partie des catégories de personnes (enfants prématurés, autistes, personnes âgées) pour lesquelles le risque de sous-estimation de la douleur est grand. Pendant des décennies, leur douleur a été mal prise en compte, voire niée. L’existence de consultations douleur constitue un progrès certain, d’autant plus que les difficultés de détection en amont sont grandes pour cette catégorie d’enfants.

           Les consultations douleur sont prises en charge par une spécialiste algologue et concernent des enfants de la naissance à 6 ans atteints de maladies dégénératives invalidantes, pour beaucoup des maladies orphelines*, dont les traitements préalables déjà mis en place prennent en compte des douleurs chroniques*, en particulier d’ordre neuropathique. De manière générale, la venue en consultation est liée à une situation de crise : les parents ou le personnel soignant suspectent l’existence d’une douleur ou sont mal à l’aise avec l’enfant, et ont sollicité une consultation. Lors de ces consultations, les participants sont par conséquent centrés exclusivement sur le problème de la douleur (et non sur celui de la maladie). Il s’agit pour la spécialiste en charge de la consultation de faire la part entre les douleurs neuropathiques, les douleurs nociceptives et une situation de souffrance* (c’est-à-dire de détresse, d’anxiété ou de stress) dans laquelle peut se trouver l’enfant.

           Notre étude s’intéresse à la dimension praxéologique du raisonnement médical, en particulier aux procédures diagnostiques d’évaluation de la douleur neuropathique* et de sa différenciation avec la douleur nociceptive*. Les consultations, qui mobilisent un cadre* multiparticipants, débutent par une phase d’anamnèse au cours de laquelle la spécialiste interroge les parents de l’enfant et l’entourage (auxiliaires de puériculture, infirmière, puéricultrice, psychomotricienne, pédiatre, entre autres) sur l’histoire médicale et personnelle de l’enfant, la raison de la venue en consultation, les « signes d’appel » de douleur et le traitement en cours. Les difficultés inhérentes à l’évaluation de la douleur tiennent en particulier à la variabilité de l’état de base de l’enfant et à la nécessité d’identifier ses modes expressifs infraverbaux (mécontentement, quête affective, souffrance). Ces schèmes évolutifs, qui sont au principe des modalités d’interaction de l’enfant avec son entourage, ne sont pas exclusifs et peuvent coexister à des degrés divers ; mais il est essentiel, suite à la modification de l’état de base de l’enfant qui a incité les parents ou le personnel médical à demander une consultation, de rechercher si l’un de ces schèmes est à l’origine de cette modification ou s’il s’agit d’une expression de douleur dont il faut alors cerner le type et l’intensité. En s’appuyant sur l’analyse conversationnelle des consultations, on s’intéressera à la façon dont les procédures cliniques de manipulation progressive des diverses parties du corps peuvent contribuer à surmonter la plurivocité des « signes d’appel ».

           Les enfants ont de multiples occasions d’éprouver des douleurs, neuropathiques (dues à un accident neurologique ou à une maladie dégénérative) ou nociceptives (articulaires, musculaires, osseuses ou viscérales), ou encore d’éprouver une souffrance (se traduisant par exemple par une attitude de repli sur soi ou des gestes d’automutilation). Les douleurs peuvent être aiguës, provoquées ou endurées, etc.5. Il est donc indispensable d’identifier la douleur durable pour évaluer la douleur aiguë*.

           De nombreux travaux ont montré que les enfants polyhandicapés et non parlants, et de façon plus générale les jeunes enfants, tendent à recevoir moins d’attention pour ce qui est du traitement de la douleur. Stallard remarque ainsi : « Même si les causes en sont peu claires, les résultats de nos études suggèrent que les enfants non communicants reçoivent moins de traitements anti-douleur actifs alors même que, comparativement, la douleur est plus répandue chez les enfants atteints de troubles cognitifs6. » La réponse la plus souvent fournie à la question du repérage et de l’évaluation de la douleur chez les enfants polyhandicapés et non parlants a consisté à remplacer l’autoévaluation par des techniques d’hétéroévaluation. Des grilles d’observation prennent ainsi en compte les signes directs de douleur, les manifestations d’anxiété, les manifestations psychiques ou motrices inhabituelles, les difficultés à dormir, les modifications du rapport à l’entourage, etc. Dans l’institution dont il est question dans cet ouvrage, les équipes soignantes utilisent la grille d’hétéroévaluation Douleur Enfant San Salvadour (DESS), qui leur permet de réaliser une évaluation régulière et systématique de « signes d’appel » en parcourant une dizaine d’items gradués7. Dans ces grilles, un rôle central est donné aux vocalisations (pleurs, cris, grognements), aux expressions faciales, aux changements de tonus musculaire, c’est-à-dire à diverses manifestations comportementales qui peuvent constituer des signes directs de douleur.

           Les recherches médicales se sont centrées sur la détermination d’items observationnels objectifs pouvant parer à l’impossibilité de recourir aux formulations verbales de l’enfant ou à des substituts (formulations non verbales, par exemple pointage de la zone concernée, mime, dessins, etc.). Elles sont guidées par une orientation objectiviste dont témoigne l’importance des travaux sur les indices de douleur, en particulier sur le caractère universel de l’expression faciale de la douleur ou sur l’utilisation d’un modèle béhavioriste de type de stimulus-réponse pour décrire l’apparition des signes de douleur pendant les manipulations. Selon cette orientation, l’observation des comportements de douleur et leur standardisation, par exemple sous formes de grilles, constitue le dispositif permettant de pallier l’absence de communication verbale et non verbale.

           La consultation douleur est fondée sur un principe différent. Sa mise en place participe d’une perspective qui considère qu’aucun progrès sérieux en matière de repérage de la douleur ne peut être accompli en suivant cette seule voie. Les « signes d’appel » évoquant la douleur (tels qu’ils sont répertoriés dans la grille San Salvadour) ont une composante anxieuse – rire paradoxal, rictus douloureux – alliée à des signes directs de la douleur, qui restent difficiles à évaluer en raison du handicap de l’enfant. Pour les plus jeunes, de quelques jours à 6 ans, et pour une douleur supposée durable, il est donc nécessaire de procéder à un examen clinique après avoir croisé les témoignages de tous les interlocuteurs proches de l’enfant et identifié ses schèmes comportementaux. Les enfants non parlants disposent de ce que nous dénommerons des patterns expressifs présentant diverses caractéristiques sémiotiques (comme celles de marquer un état euphorique, neutre ou dysphorique). De tels patterns sont indispensables à l’entourage pour évaluer leur état présent et lui permettre de savoir comment interagir avec eux dans telle ou telle situation.

           La possibilité de l’hétéroévaluation de la douleur repose en grande partie sur l’association des perspectives subjectives de chacun des intervenants sur ce qui est (ou non) attribué à l’enfant comme état de conscience et comme capacités de compréhension et de coopération. Certaines manifestations de l’enfant (regard, geste de plus ou moins grande amplitude, changement de posture ou de respiration par exemple) sont commentées par un ou plusieurs des participants à la consultation. Elles donnent lieu à des interprétations in situ en termes de signes de douleur, de quête affective, de communication. Par le jeu des reformulations successives, une manifestation expressive de l’enfant (vue ou perçue individuellement ou collectivement) est traitée comme un « signe pertinent » pour comprendre son vécu douloureux ou pour exemplifier l’existence d’une modalité de communication qui lui est propre.

           La détection de la douleur tant en amont que lors de la consultation ne repose donc pas sur la seule observation de symptômes de douleur mais sur leur inscription au sein des patterns expressifs de l’enfant. Il faut par exemple être attentif à la survenue de cris mais plus encore à leur caractère inhabituel ou qualitativement différent. C’est l’existence d’une variation significative qui importe, d’un écart par rapport aux patterns expressifs habituels, ces patterns étant l’incarnation d’une relation sociale et affective stable – une « relation symbiotique » – et étant en grande partie connus seulement de l’entourage. La nature centralement indexicale et contextuelle de ces patterns expressifs en est donc une conséquence inévitable. Kenneth Craig constate que « seuls les adultes qui ont eu une expérience de longue durée avec les enfants sont en mesure de distinguer les pleurs ou les cris induits par la douleur d’autres formes de pleurs ou de cris8 », sans en tirer la conséquence qui s’impose, à savoir que la discrimination entre différents types de pleurs n’est possible que sur fond d’une connaissance approfondie des patterns expressifs qui se sont mis en place du côté de l’enfant et qui est à la mesure de l’engagement interactionnel de l’entourage. On s’intéresse ici à leur mise en jeu au cours de la phase d’anamnèse, de l’examen physique, du diagnostic et du traitement, avec une attention particulière portée aux procédures diagnostiques d’évaluation de la douleur.

           De ces considérations découle un double choix, d’ordre méthodologique et théorique. Le premier consiste à centrer la recherche sur le déroulement in situ des consultations d’analgésie, de façon à pouvoir documenter et étudier les ressources sémiotiques et interactionnelles qui permettent de produire un diagnostic de pathologie douloureuse chez ces enfants. Le second est de recourir à l’approche conversationnelle d’inspiration ethnométhodologique qui s’appuie sur l’enregistrement audiovisuel d’interactions en contexte naturel9. Ces dernières sont ensuite soumises à un processus de transcription* et d’analyse, qui constitue la base empirique indispensable à une interprétation fine des composantes verbales et non verbales de l’interaction10.

           L’analyse de conversation étudie les interactions, qu’elles soient ordinaires ou institutionnelles, comme la consultation médicale, en tant que processus complexe de coordination des actions11. Lorsqu’ils sont en relation de coprésence, les participants rendent mutuellement intelligibles au moyen d’énoncés, de gestes ou de mimiques le sens de leurs actions et la compréhension qu’ils ont de ce qui se passe. Cette attribution réciproque de sens dépend de la maîtrise d’ethnométhodes, de règles procédurales, qui permettent aux participants de reconnaître les traits constitutifs des situations dans lesquelles ils sont engagés. Ainsi la question « pourquoi vous me l’amenez ? », posée par l’algologue, est interprétée de façon routinière par l’entourage, comme une invitation à raconter l’événement qui a conduit à solliciter une consultation et à annoncer ce qui est précisément suspecté comme douleur. De même, l’énoncé « j’aimerais voir maman te réinstaller » adressé à la mère de l’enfant n’a pas valeur de souhait mais de requête, provoquant immédiatement une prise en charge de l’enfant de façon à ce que la spécialiste puisse en observer le comportement.

           Pour l’analyse de conversation, l’interaction verbale procède de façon ordonnée et elle possède, à ce titre, une structure complexe organisée séquentiellement au moyen des tours de parole* et des séquences d’actions*. Les participants peuvent utiliser comme ressource fondamentale l’existence de cette structure pour organiser et accomplir de façon située leurs interactions. L’analyse de conversation a réalisé des études détaillées sur les différents niveaux d’organisation* de la conversation : organisation des paires* adjacentes ou des séquences d’actions, organisation des tours de parole, organisation globale de la conversation, organisation thématique. Les études conversationnelles se caractérisent par une description fine et précise des formes d’organisation propres aux conversations, à partir de transcriptions détaillées d’enregistrements d’interactions authentiques. Dans cette perspective, l’enregistrement vidéo des pratiques pour l’étude des procédures cliniques comme outil de validation du calibrage des signes de douleur neuropathique est tout à fait fondamental.

           L’enquête, menée pendant deux ans (2005-2007), s’est centrée sur les consultations d’analgésie qui, lorsque les autorisations parentales l’ont permis, ont été filmées à plusieurs caméras. Un enregistrement audio des autres consultations a été effectué. Le corpus comprend quarante-quatre consultations sur support vidéo et un ensemble de supports audio et écrits (notes de terrain) pour les quatre-vingt-six consultations suivies et les dossiers d’analgésie des quarante-trois enfants ayant été vus sur la période 2005-2007 par l’algologue. Le dispositif d’enregistrement audiovisuel comportait deux à quatre caméras disposées de façon à filmer l’ensemble des participants. L’enfant était filmé de près de façon à capter dans la mesure du possible ses manifestations expressives. Par ailleurs, nous nous sommes intéressés de manière plus spécifique à la démarche d’hétéroévaluation de la douleur de la part des équipes, en suivant des séances de remplissage des dossiers de base et des grilles d’analgésie de type Échelle de San Salvadour. Parallèlement, nous avons réalisé une enquête ethnographique comportant des entretiens individuels avec certains membres de l’équipe médicale et paramédicale, des séances d’observation et d’enregistrement vidéo en salle de vie et des séances de travail avec l’équipe des psychologues et avec la spécialiste. Nous avons suivi cette dernière lors de certaines interventions externes. Nous avons participé en outre à une séance ouverte du CLUD12 de la fondation et avons présenté les avancées de l’enquête devant les équipes de la fondation.

           Les études conversationnelles sur les interactions médicales ont à notre sens trop privilégié la relation dyadique médecin-patient. Or, dans certaines situations pédiatriques ou gériatriques, la relation est triadique et le statut de porte-parole des parents ou des accompagnants est un enjeu central, de même qu’une compréhension adéquate des patterns interactionnels spécifiques que mobilise dans ce contexte le médecin avec l’enfant ou la personne âgée. Ce problème nous retiendra d’autant plus dans cet ouvrage que les enfants sont non parlants et que la consultation se déroule en mobilisant à leur égard des modalités interactionnelles spécifiques.

           Sur le plan théorique, l’objectif est d’étudier la consultation d’analgésie en tant que système d’activité distribuée, c’est-à-dire l’ensemble des structures sémiotiques (verbales et non verbales) expérientielles, actionnelles qui émergent quand des personnes interagissent de façon focalisée. En commun avec l’anthropologie linguistique13 et l’approche de type cognition distribuée14, notre approche conversationnelle cherche, à propos d’une situation ethnographique donnée, à préciser les modalités empiriques d’imbrication entre la perception, la cognition et l’action qui caractérisent le déroulement d’une activité collective reposant sur la mise en œuvre de savoir-faire spécialisés. Une telle enquête exige de réaliser une étude approfondie des cadres de participation*15 constitutifs de ce type d’activité, dont l’accomplissement induit une distribution complexe des positions et des changements de position des participants. On notera que les travaux en analyse de conversation portant sur le domaine médical traitent en général de façon séparée les consultations et les réunions d’équipe. Les analyses conversationnelles des consultations s’intéressent avant tout à la relation médecin-patient16. Les réunions d’équipe sont quant à elles étudiées dans le cadre du travail coopératif et l’on insiste avant tout sur les processus de coordination et de négociation* entre des agents dotés de compétences spécialisées différentes17. Notre étude présente l’originalité de s’intéresser à un type d’activité située réunissant ces deux configurations. Nous sommes ainsi conduits à étudier la façon dont s’entrelacent le dialogue médecin-patient (et, dans notre cas, ses porte-paroles) et les interactions constitutives de tout travail d’équipe.

           Notre orientation théorique relève aussi du programme ethnométhodologique visant à étudier, dans les interactions mettant en œuvre des connaissances spécialisées (scientifiques, médicales ou autres), le rôle que jouent ce que Michael Lynch a appelé des epistopics, des « thèmes épistémiques ». Il s’agit de déterminer comment « une activité s’organise de l’intérieur comme une observation, une mesure, ou quoi que ce soit d’autre, sans supposer dès le départ que l’accomplissement d’une telle activité puisse être rapporté à une règle ou une définition18 ». Cette étude est la première jamais réalisée des thèmes épistémiques propres à un domaine médical de pointe : elle documente les pratiques constitutives du jugement spécialisé de perception propre à l’activité médicale et étudie la gestion des risques d’erreur qu’il comporte.

           L’analyse des activités en tant qu’accomplissement pratique19, impliquant un ensemble d’actions situées et distribuées, en partie planifiées et en partie improvisées, de même que celle de la mise en place progressive du diagnostic (avec en particulier la réitération de certains gestes) lors de l’examen sont essentielles : elles permettent une meilleure compréhension de l’émergence interactionnelle du diagnostic et, plus généralement, de la manière dont les catégories médicales sont mobilisées au cours de la consultation. Ainsi, contrairement à ce que laisserait penser la théorie du repérage des schèmes telle qu’elle est élaborée par la spécialiste elle-même, on ne peut considérer que l’activité en cause lors de la consultation consiste dans une simple instanciation de ces schèmes. Soulignons enfin qu’il nous paraît essentiel de mener de façon complémentaire l’analyse conversationnelle du système d’activité distribuée et l’étude ethnométhodologique des thèmes épistémiques, étant donné que cette pratique professionnelle, dont nous étudions l’accomplissement concerté en situation, s’incarne dans des formats conversationnels qu’il est important de mettre aussi au jour.

        

        
          Notes

          1 Association internationale de la douleur créée en 1974, voir le site officiel www.iasp-pain.org.

          2 McCaffery et Pasero, 1968, p. 95. Sauf mention explicite dans la bibliographie, les citations ont été traduites par nos soins.

          3 L’analyse de conversation est un courant fondé par Harvey Sacks (1992) dans le prolongement de l’ethnométhodologie. Son objet est le discours dans l’interaction, c’est-à-dire le discours en tant qu’il a été produit conjointement par deux ou plusieurs participants. L’ethnométhodologie est un courant sociologique, fondé par Harold Garfinkel (1967), qui étudie l’activité sociale en tant qu’elle est à la fois un processus complexe de coordination des actions et un accomplissement pratique (Fornel, Ogien et Quéré, 2000). Pour plus de détails, voir le glossaire, p. 313.

          4 Les termes suivis d’un astérisque sont définis dans le glossaire, p. 307.

          5 Dommergues, Annequin, Pichard-Léandri et al., 2000 ; Gauvain-Piquard et Meignier, 1993 ; Pichard-Léandri et Gauvain-Piquard, 1989 ; Pichard-Léandri, Guyot et Lalau-Keraly, 2003a.

          6 Stallard, Williams et Lenton, 2001, p. 461.

          7 Voir p. 295 pour une description de cette échelle d’évaluation de la douleur. Voir aussi Collignon, Combe et Boutin, 1997 ; Collignon, Combe et Giusiano, 1998 ; Collignon, Giusiano et Jimeno, 1994 ; Collignon, 1999 ; Combe, 1999 ; Combe et Collignon, 2004.

          8 Craig, Hadjistavropoulos et Grunau, 1994, p. 306.

          9 Sacks, 1992 ; Fornel, 1995 ; Schegloff, 2007.

          10 Voir les conventions de transcription à la fin de l’introduction.

          11 Voir en particulier Garfinkel, 2007 ; Heritage, 1984a ; Fornel et Léon, 2000. Notre approche concerne aussi des éléments textuels tels que les grilles d’hétéroévaluation de la douleur. Pour une approche ethnométhodologique des textes professionnels, voir Watson, 2009.

          12 Les Comités de lutte contre la douleur (CLUD) ont été mis en place au sein de chaque établissement hospitalier dans le cadre de la politique institutionnelle de lutte contre la douleur. C’est un lieu de réflexion et de décision sur l’ensemble des questions théoriques, éthiques et pratiques touchant à l’application des directives nationales concernant la mise en place des protocoles de prise en charge de la douleur, l’évaluation ou l’amélioration de ceux-ci en fonction des spécificités de chaque établissement.

          13 Charles Goodwin, 2000 et 2003.

          14 Hutchins, 1995.

          15 Goffman, 1981.

          16 Voir par exemple Cosnier, Lacoste et Grosjean, 1993 ; Heath, 1992 et 2006 ; Heritage, 2009 ; Heritage et Lindström, 2012 ; Heritage et Maynard, 2006 ; Stivers, 2007.

          17 Hindmarsh et Pilnick, 2002 ; Kane et Luz, 2006 et 2011 ; Svensson, Luff et Heath, 2009.

          18 « An activity comes to be organized as an observation, a measurement, or whatever without assuming from the outset that the local achievement of such activities can be described under a rule or definition » : Lynch, 1993, p. 282.

          19 On a réalisé une analyse image par image après avoir réalisé un montage incorporant plusieurs angles de vue de caméras.

        

      

    

  
    
      
        
          Liste des abréviations1

        

      

      
        
           Aux. — Auxiliaire de puériculture
 Dr — Docteur
 Éduc.  — Éducatrice de jeunes
                        enfants
 Gd-mère —
                        Grand-mère
 Inf. —
                        Infirmière
 Kiné —
                        Kinésithérapeute
 Péd. —
                        Pédiatre
 Psy —
                        Psychologue
 Psm —
                        Psychomotricienne
 Puér. —
                        Puéricultrice
 Sp. —
                    Spécialiste de la douleur
 X —
                    Source du tour de parole non déterminée

          Conventions de transcription2

           [ — Énoncés/gestes/regards en chevauchement (début)
 ] — Énoncés/gestes/regards en
                        chevauchement (fin)
(italique) — Indications autres qu’orales
 (.) — Micro-pause/intervalle
                        entre les énoncés et à l’intérieur des énoncés, non aisément
                            mesurable
 (0.5) —
                        Pause/intervalle entre les énoncés et à l’intérieur des énoncés d’une durée
                        inférieure à la seconde

                        (1.0) — Pause/intervalle entre les énoncés et à l’intérieur des énoncés
                        d’une durée d’une seconde
 =
                        — Aucun intervalle entre les énoncés adjacents
 . — Intonation
                            descendante
 , —
                        Intonation continue
 ? —
                        Intonation montante
 - —
                        Interruption du mot ou d’un énoncé
 ’ — Élision phonétique
souligné — Prononcé avec un volume plus haut que
                        la conversation en cours
 °
                        — Prononcé avec un volume plus bas que la conversation en cours
 >< — Prononcé à un
                        rythme plus rapide que la conversation en cours
 :: — Extension du son ou de la
                        syllabe qui précède ; des points peuvent être ajoutés selon l’importance de
                            l’extension
 (texte) —
                        Segment peu audible, il reste une incertitude quant à ce qui a été
                        effectivement prononcé
 ( )
                        — Segment non audible
 • —
                        Désigne le tour de parole sur lequel porte plus particulièrement
                            l’analyse


        

        
          Notes

          1 Les catégories
                            utilisées pour les transcriptions sont employées par les participants
                            eux-mêmes au cours de la consultation ; par ailleurs, ces derniers
                            s’interpellent ou se désignent souvent par leurs
                    prénoms.

          2 Le système de transcription utilisé ici s’inspire des
                                conventions développées en analyse de conversation depuis les
                                travaux de Sacks, Schegloff et Jefferson (1974). Nous avons
                                cependant essayé de nous conformer à une exigence de lisibilité.
                                Ainsi, les consonnes liquides (l, r) non
                                prononcées ont été en général restituées dans une parenthèse.
                                L’élision du e muet est marquée par une
                                apostrophe. Dans les transcriptions, les marques de ponctuation ne
                                sont pas utilisées selon les conventions de l’écrit mais servent à
                                noter l’intonation.

        

      

    

  
    
      
        
          Statuts de participation

        

      

      
        
           Quel est le cadre interactionnel de la consultation d’analgésie ? Quelle relation entretient-il avec l’institution ? Quels sont les statuts des personnes présentes ? La consultation possède une logique propre qui lui donne une certaine autonomie au sein même de la fondation.

           La fondation est une pouponnière et maison d’enfants à caractère sanitaire et social qui accueille jour et nuit des enfants de la naissance à 6 ans, soit parce que leur famille rencontre de graves difficultés sociales (secteur social), soit parce que leur état de santé exige des soins intensifs (secteur sanitaire). Les consultations d’analgésie concernent principalement les enfants du secteur sanitaire, qui souffrent de pathologies graves dont certaines sont des maladies rares (dont un grand nombre de maladies génétiques) où le pronostic vital est en jeu. Toutefois, certains enfants peuvent aussi relever d’un suivi d’ordre social, en particulier lorsqu’ils souffrent de handicaps liés à des situations de maltraitance.

           Dans la consultation, la psychologue de la fondation est chargée de rendre compte des problèmes vécus par les familles tout autant que des difficultés rencontrées par les équipes soignantes. Celles-ci prennent en charge les soins quotidiens, les pathologies des enfants supposant toujours un suivi médical, social et psychologique complexe. Au sein de l’institution se côtoient de nombreux professionnels, soit du secteur médical (pédiatre et médecin généraliste, pédopsychiatre et psychologue), soit du secteur paramédical (infirmière, puéricultrice et auxiliaire de puériculture, psychomotricienne, kinésithérapeute) ainsi que du personnel spécialisé dans le travail social (éducateur spécialisé, éducateur de jeunes enfants, assistante sociale). Toutefois, pour certains types de soins et des interventions chirurgicales ainsi que pour des consultations médicales spécialisées, les enfants sont envoyés dans d’autres structures hospitalières. Ils peuvent aussi avoir affaire à des médecins spécialisés, par exemple orthodontiste ou psychothérapeute. La prise en charge de la douleur est fondamentale pour ces enfants, en particulier pour ceux du secteur sanitaire pour lesquels il n’existe souvent pas de traitement curatif mais qui reçoivent des soins palliatifs qui peuvent améliorer la qualité de vie.

           Le traitement de fond est régulièrement modifié, soit parce qu’il n’est plus adapté à l’état de l’enfant, soit parce que de nouvelles douleurs sont apparues. L’entourage soignant et parental doit donc être constamment vigilant, d’autant plus dans le cas des douleurs nociceptives qui affectent le quotidien de l’enfant. Être attentif aux modifications de l’état de douleur et aux crises de l’enfant constitue une étape indispensable dans le processus de détection de la douleur, qui non seulement peut conduire à la venue en consultation, mais aussi aider à l’orientation qui se verra confirmée ou infirmée lors de la consultation.

           Sur le plan conversationnel, les consultations d’analgésie présentent une double spécificité : la première relative à sa structuration en phases, la seconde relative à la coexistence de deux types d’activités au sein même de la consultation. Avant d’en préciser la nature particulière, examinons rapidement l’organisation générale de cette consultation, mise en place par une personne extérieure à la fondation. Elle a lieu une fois par mois1. Institution dans l’institution, le fonctionnement de la consultation engage l’ensemble du personnel soignant (que nous désignons désormais par le terme « entourage ») et les parents de l’enfant, appelés à participer à la qualification de la douleur, de sa localisation, de son intensité. En particulier lorsqu’ils sont atteints de maladies neurologiques de type dégénératif, ces enfants non parlants reçoivent déjà des traitements qui prennent en compte les douleurs neuropathiques. L’évaluation de ces enfants sur le plan de la douleur est extrêmement difficile en raison de la modification des perceptions sensorielles (surdité, cécité ou amblyopie) et de la variabilité de l’état de base.

           La particularité de la consultation tient d’abord au fait qu’elle concerne des enfants polyhandicapés mais aussi, et surtout, non parlants. Cela suppose donc de la part de l’entourage ou des parents une détection et une hétéroévaluation de la situation de la douleur dans laquelle se trouve l’enfant au moment où il est amené en consultation. Les grilles de type San Salvadour peuvent aider à détecter la douleur : en général, un(e) (ou plusieurs) auxiliaire(s) de puériculture, accompagné(es) de la puéricultrice du service concerné, réalise(nt) les cotations. Un dossier de base est aussi rempli s’il s’agit d’un entrant. Ces documents permettent d’établir une courbe chronologique et éventuellement de proposer la venue en consultation. Le remplissage des grilles d’observation constitue la première étape de la phase de repérage de la douleur par l’entourage et son aboutissement est constitué par la formulation, lors de la phase d’anamnèse, des faits observés : est privilégié le repérage le plus large possible, prenant en compte les symptômes et les manifestations de mal-être qui pourraient indiquer une situation de crise de douleur et incluant même le sentiment de malaise ou d’impuissance à établir une relation, que peut ressentir l’équipe en charge de l’enfant. Ces grilles ne sont cependant pas suffisantes et nous verrons qu’il convient de les modifier, compte tenu de la situation de handicap exceptionnelle des enfants (voir p. 294).

           Au fil des ans, la spécialiste en charge de la consultation a élaboré une procédure qui assigne à chacun des participants un rôle particulier, à la fois lié à l’institution où la consultation a lieu et relevant de la consultation proprement dite. À l’instar des consultations médicales en général, la consultation douleur se déroule en plusieurs phases ou séquences2

          
            [image: image]
          

           Les consultations d’analgésie présentent une double spécificité : elles se distinguent, d’une part, par la nature particulière que prend l’anamnèse et par le déroulement spécifique de l’examen physique ; d’autre part, la présence des parents au sein d’une « consultation d’équipe » a des effets sur la forme que prend la consultation.

          Logique médicale vs logique sociale

           La première phase, l’anamnèse, est d’une grande importance, tenant à la fois de la plainte et de l’examen verbal3. Au cours de cette phase, la spécialiste interroge les parents et l’entourage de l’enfant, ainsi que les médecins, sur l’histoire de l’enfant et ses patterns expressifs, la raison d’une demande de consultation et la posologie en place. Cette phase conduit le plus souvent la spécialiste à une pré-orientation qui peut parfois aboutir à une évaluation proche d’un prédiagnostic. Ne se réduisant pas à sa stricte acception médicale, l’anamnèse couvre l’ensemble des récits portant sur l’histoire du patient, du point de vue médical, pathologique et social. Comme le rappelle Cassell, le médecin doit déterminer « qui est le patient et comment le genre de personne qu’il est, associé à un comportement confronté avec une physiopathologie, produisent cette maladie particulière. Ensuite on doit essayer de découvrir si d’autres facteurs environnementaux, familiaux, sociaux, professionnels ou personnels ont pu jouer un rôle dans la maladie du patient4 ».

           L’anamnèse porte à la fois sur le parcours médical de l’enfant, avant son entrée dans l’institution, les diagnostics et propositions thérapeutiques antérieurs, la manière dont la maladie a été vécue par l’enfant, les manifestations de douleur et les techniques utilisées pour le calmer. La phase d’anamnèse est aussi l’occasion d’aborder l’histoire médicale des parents (dans le cas d’une maladie génétique par exemple) et la situation actuelle de la famille.

           Le fait que la spécialiste soit extérieure à l’institution a son importance pour la forme particulière qu’a prise la consultation d’analgésie au fil des années. Les professionnels appartenant à la fondation ont l’occasion de se voir régulièrement et de parler de l’enfant lors de réunions ou durant leurs activités au chevet de l’enfant. Un dossier médical permet de noter l’évolution de la maladie, les traitements, etc. Ce savoir complexe n’est qu’en partie reporté dans le dossier que l’on transmet à la spécialiste. Étant donné l’absence de connaissance tacite, celle-ci est amenée à s’informer auprès des uns et des autres, en particulier des infirmières et des auxiliaires de puériculture, souvent plus sollicités que les pédiatres.

           Lors de l’examen physique qui suit cette phase, la spécialiste recherche de façon systématique les patterns expressifs de l’enfant concernant des douleurs nociceptives ou neuropathiques, les situations de souffrance et ce, quels que soient la raison à l’origine de la demande de consultation douleur et le type de douleur suspecté par les parents ou l’entourage médical (incluant au sens large le paramédical). Cet examen physique est suivi d’un diagnostic qui donne lieu ou pas à un traitement, en accord avec les participants. La phase d’examen présente des caractéristiques propres, sans équivalent dans les consultations généralistes ou même pédiatriques, qui tiennent au fait d’une part que les enfants ne peuvent pas s’exprimer verbalement, et d’autre part que les maladies dont ils souffrent sont mal connues.

           Précisons qu’une forme d’observation clinique débute de manière implicite avec l’arrivée de l’enfant et dès la phase de collecte des informations. Les données issues du repérage visuel contribuent, de façon complémentaire aux discours sur l’enfant et au dossier médical, à orienter l’attention de la spécialiste (ainsi que celle des autres participants) vers des « signes d’appel » qui donnent alors lieu, lors de l’examen physique, à une exploration approfondie dont le but est de mettre au jour la sémiologie et de chercher la cause nociceptive de la douleur, mais aussi de détecter s’il y a d’autres sources et types de douleurs ou, du moins, de discriminer les signes de douleur d’autres symptômes. Cette phase est probablement l’une de celles qui diffère le plus de celles observées dans les consultations généralement étudiées dans les recherches conversationnelles5. En effet, cette consultation d’analgésie s’appuie essentiellement sur l’observation des réactions de l’enfant aux manipulations de la spécialiste, en collaboration avec les parents et l’entourage médical invités à participer à la détection des signes de douleur.

           Un autre aspect distingue cette consultation d’une consultation généraliste. La consultation, parce qu’elle a lieu au sein de l’institution médicale et en présence du personnel médical en charge de l’enfant, est d’abord interne à l’équipe. Elle change de configuration selon que les parents sont présents ou non. Entourage et parents sont tous deux en position de porte-parole de l’enfant, mais...
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Les phases de la consultation d’analgésie

1. Ouverture* de la consultation (en deux temps éventuellement)
— avant ’arrivée de ’enfant
—a arrivée de ’enfant
Anamnése
Examen physique
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4. Diagnostic
5. Propositions de traitement
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. Cléture* partielle

Phase post-consultation (continuation possible de la consultation, sans
Penfant, avec ou sans les parents, avec ou sans une partie du per-
sonnel)

7. Discussion du dossier
8. Clbture

9. Compte rendu de la consultation enregistré au dictaphone










