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Aprés une blessure, la douleur disparait généralement, mais pour
certains enfants et adolescents, elle subsiste beaucoup plus
longtemps. Ce type de douleur persistante, appelée douleur
chronique, peut rendre la vie quotidienne difficile. Pendant de
nombreuses années, les médecins n'avaient pas de bons moyens
pour reconnaftre ou traiter la douleur chronique chez les jeunes.
J'ai travaillé a changer cela en écoutant attentivement ce que les
jeunes disent de leur douleur et en collaborant avec eux pour
concevoir de meilleurs outils et traitements. J'ai alors contribué a
la création d'outils comme PainSCAN, Teens Taking Charge et
iCanCope, pour faciliter ['accés a des soins adaptés aux enfants et
adolescents qui en ont besoin. Mon travail a également contribué
a former des professionnels de santé a travers le Canada et au-
dela. Aujourd'hui, les jeunes souffrant de douleurs chroniques ne
sont pas seulement des patients, ils participent a I'amélioration
des soins de santé, grace aux thérapeutes qui ont reconnu que
leur voix compte.

La Dre Jennifer Stinson a regu le prix Peter Gilgan Canada Gairdner
Momentum Award 2025 pour son « leadership international en
thérapie numérique et en initiatives de formation axées sur
I'évaluation de la douleur liée aux maladies infantiles et |'autogestion
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DOULEUR CHRONIQUE.
Douleur qui persiste au moins
trois  mois, voire  plus
longtemps. Elle peut continuer
méme apres la guérison d'une
blessure.

pour des affections telles que l'arthrite juvénile idiopathique, la
drépanocytose, la douleur chronique et le cancer. »

Te souviens-tu d'un moment ou une partie de ton corps te faisait
mal ? Tu t'étais peut-étre écorché le genou, cogné le coude, ou tu
avais eu trés mal a la téte ou aux dents. En général, ce type de
douleur disparait en quelques heures ou quelques jours. Pour
certains enfants, cependant, la douleur ne disparait pas, elle persiste
pendant des semaines, des mois, voire des années. Ce type de
douleur persistante s'appelle la douleur chronique, et elle peut
rendre la vie quotidienne difficile a supporter pour les enfants et leurs
familles.

La douleur chronique chez les enfants peut avoir de nombreuses
causes. Certains enfants ont des problemes médicaux qui
provoquent des douleurs persistantes en affectant leurs articulations,
leur sang ou d'autres parties du corps. D'autres peuvent ressentir des
douleurs aprés une blessure ou une opération qui ne guérit pas
comme il le faudrait. Parfois méme, la douleur ne semble pas avoir
de cause claire. Quelle qu’en soit la cause, la douleur chronique a un
impact énorme sur la vie des enfants.

Les enfants souffrant de douleurs chroniques manquent souvent
I'école, ont du mal a dormir ou cessent de faire ce qu'ils aiment,
comme faire du sport ou passer du temps avec des amis. Pendant
longtemps, les médecins et les infirmiéres n'avaient pas de bons
moyens de comprendre ou de traiter la douleur chronique chez les
enfants. La douleur des enfants était parfois ignorée ou mal comprise
non pas parce que les gens s'en moquaient, mais parce qu'ils
n'avaient pas les bons outils pour la mesurer et la gérer. Quand je
suis devenue infirmiere, j'ai vite compris que la douleur des enfants
n'était souvent pas identifiée ou traitée correctement. Il y avait un
grand fossé entre ce que j'avais appris a I'école et ce qui se passait
dans les hopitaux et les cliniques. Cette expérience m'a fait réaliser
que la recherche de meilleurs outils était urgemment nécessaire pour
aider les enfants qui souffraient.

Les médecins, infirmiers et chercheurs utilisent souvent des outils
spéciaux pour mesurer la douleur, notamment des échelles de
chiffres (« Combien cela fait-il mal de 0 a 10 ? »), des listes de
symptomes ou des diagrammes permettant au patient de repérer la
zone ou cela lui fait mal. Ces outils aident les professionnels de santé
a comprendre ce que ressent un patient, surtout lorsqu’on ne peut
pas identifier la cause de la douleur visuellement, contrairement a
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DOULEUR
NEUROPATHIQUE. Douleur
causée par des |ésions ou des
problemes nerveux, souvent
décrite comme des sensations
de brilure, de picotement ou
des décharges trés
douloureuses.

SYNDROME DE DOULEUR
REGIONALE ~ COMPLEXE.
Maladie due au fait que le
systéme nerveux devient trop
sensible aprés une blessure,
provoquant  une  douleur
durable, un gonflement et des
changements de couleur, de
température ou de sensibilité
au toucher de la peau.

une coupure ou un bleu. Pendant longtemps, la plupart de ces outils
étaient congus pour les adultes. Ils n'étaient pas toujours adaptés aux
enfants ou aux adolescents, qui pouvaient décrire leur douleur
différemment, la ressentir différemment ou avoir besoin d'une aide
particuliere.

Lorsque j'ai commencé a travailler avec des enfants et des
adolescents vivant avec des douleurs chroniques, je ne voulais pas
seulement les étudier, je voulais travailler avec eux pour comprendre
ce qu'ils ressentaient et créer de meilleures fagons de les aider. J'ai
demandé aux jeunes de me dire, avec leurs propres mots, comment
ils ressentaient leur douleur, ce qui la rendait difficile a gérer, et ce
qui les aidait.

Les enfants et les adolescents m’ont fourni toutes sortes
d’'informations dont je n'avais pas conscience auparavant dans mon
travail de recherche. Certains m'ont dit qu'ils aimeraient suivre leurs
symptomes via une application, pas sur des formulaires papier.
D'autres ont dit que la formulation des questions sur la douleur ne
correspondait pas a ce qu'ils ressentaient. J'ai compris que si nous
voulions de meilleurs outils, il fallait les construire ensemble, pas
seulement pour les enfants mais avec eux. Au cours des 20 derniéres
années, j'ai construit des partenariats solides et de confiance avec
des jeunes et des familles a travers le Canada pour orienter ce travail.
Leur parole est au centre de tout ce que je fais. J'essaie de suivre le
principe : « rien pour nous, sans nous », c'est-a-dire que les jeunes et
leurs familles sont impliqués a chaque étape, de la conception des
études de recherche aux tests et a I'amélioration de nouveaux outils.
Les écouter m'a appris plus que n'importe quel manuel.

En travaillant avec des familles et des professionnels de santé, j'ai
commencé a remarquer que certains types de douleur chez les
enfants et les adolescents étaient particulierement difficiles a
reconnaitre. La douleur causée par des Iésions ou des problemes
nerveux, appelée douleur neuropathique, peut survenir aprés une
chirurgie, une blessure, certaines infections ou des traitements
médicaux comme une chimiothérapie contre le cancer. La douleur
neuropathique peut ressembler a des brilures, des picotements ou
des décharges électriques. Une autre affection, appelée syndrome
de douleur régionale complexe, apparait parfois aprés une blessure
mineure comme une entorse ou une fracture osseuse. Pour des
raisons que nous ne comprenons pas entierement, le systéme
nerveux devient trop sensible, et la douleur ne disparait pas — elle
empire méme. La zone affectée peut enfler, changer de couleur ou
de température, ou devenir tres douloureuse au toucher. Ces
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DIAGNOSTIC. Processus
consistant a déterminer quel
est le probleme de santé d'une
personne en effectuant un
examen clinique, en lui posant
des questions, et en lui faisant
passer des examens comme
des analyses sanguines, des
radios, des scanners...

OUTIL DE DEPISTAGE. Test
ou questionnaire simple qui
aide les professionnels de
santé a détecter rapidement
les signes d'un probleme de
santé, méme avant qu'un
diagnostic complet ne soit
posé.

ARTHRITE JUVENILE
IDIOPATHIQUE. Maladie
chronique chez les enfants qui
provoque douleur, gonflement
et raideur des articulations. «
Idiopathique » signifie que les
médecins ne savent pas
exactement ce qui en est la
cause.

affections ne se manifestent pas toujours clairement dans les tests ou
les scanners, et les symptémes peuvent varier beaucoup, ce qui rend
difficile d'obtenir un diagnostic précis et leur donner des soins
adaptés.

Un kinésithérapeute en thése dans mon laboratoire a travaillé avec
mon équipe pour créer un outil de dépistage appelé Pediatric
PainSCAN. Il s'agit d'un questionnaire qui interroge les enfants et les
adolescents sur l'intensité et la localisation de leur douleur et quand
elle survient, avec des mots qui leur sont accessibles [1]. Nous avons
travaillé en étroite collaboration avec les jeunes pour tester et
améliorer ce questionnaire. Leurs retours nous ont aidés a choisir les
bonnes questions, a les formuler correctement, et a faire en sorte que
ce soit facile a utiliser et corresponde a ce que ressentent les enfants.
Le résultat est un outil qui donne aux enfants une voix plus forte dans
le processus et aide les médecins et infirmiers a détecter les douleurs
de maniére précoce et a commencer le traitement plus t6t, ce qui
peut faire une grande différence.

Une chose que j'ai apprise au fil des ans, c'est que les adolescents
veulent s'impliquer dans les soins dont ils ont besoin. Ils ont juste
besoin pour cela des bons outils et du bon soutien. C'est ce qui a

conduit a Teens Taking Charge, un programme que j'ai contribué a
créer pour les adolescents atteints d'arthrite juvénile idiopathique
(AJI) [2]. L'arthrite est une maladie qui provoque des douleurs
articulaires, des raideurs et de la fatigue. « Juvénile » signifie qu'elle
commence chez les enfants et les adolescents et « idiopathique »
que les médecins ne savent pas exactement ce qui en est la cause.
L'AJl peut compliquer la vie quotidienne, surtout a une époque ou
les adolescents cherchent a gagner en autonomie.

Teens Taking Charge (signifiant « Les adolescents se prennent en
charge ») est un programme en ligne gratuit qui aide les jeunes a
gérer leurs symptomes et le stress et a rester impliqués dans les
décisions pour leur santé. Il comprend des lecons interactives, des
quiz et des vidéos. Nous avons également créé une version pour les
aidants, afin que parents et encadrants puissent soutenir ces
adolescents sans agir a leur place. Dans une grande étude nationale,
les adolescents ayant utilisé ce programme ont rapporté avoir
ressenti moins de douleurs et eu une meilleure qualité de vie ; ces
améliorations ont duré au moins un an [2].

Cependant, tous les projets ne se sont pas déroulés comme nous
I'espérions. Il y a quelques années, nous avons développé une
application ludique pour aider les enfants atteints d'arthrite & gérer
leur douleur. Mais juste avant que nous soyons préts a la lancer, la
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DREPANOCYTOSE. Maladie
du sang héréditaire
provoquant une déformation
des globules rouges (en forme
de faucilles au lieu d'étre
ronds), provoquant des crises
trés douloureuses, de I'anémie
et d'autres graves problemes
de santé.

NEUROFIBROMATOSE.
Maladie génétique rare qui
affecte le systeme nerveux
et la peau.

société avec laquelle nous travaillions a dii fermer. Ce fut une grande
déception mais cela m'a donné une legon importante : lorsque les
choses ne fonctionnent pas comme prévu, tu peux trouver de
nouvelles solutions. Par la suite, j'ai renforcé le partenariat avec une
équipe de santé numérique basée a |'hopital, et ensemble nous
continuons a créer et améliorer des outils pour soutenir les jeunes
vivant avec la douleur. Surtout, ce partenariat garantit que ces outils
resteront disponibles a long terme.

Nous avons également adapté notre approche numérique a d'autres
affections, comme la drépanocytose, une maladie sanguine avec
laquelle on nait et qui peut provoquer des épisodes soudains de
douleur intense, ainsi que des complications de santé a long terme.
Ce programme s'appelle iCanCope (Figure 1) [3]. Pour iCanCope et
Teens Taking Charge, l'idée est la méme : offrir aux jeunes des
informations faciles a comprendre, les aider a suivre leurs
symptomes, leur donner les compétences nécessaires pour gérer le
stress et la douleur, et se fixer des objectifs qui comptent pour eux.

a0

Sur quoi
veux-tu
travailler ?

POPULAIRE

_ ’ aller mieux

conseils pour
rester actif

ALLONS-Y

Figure 1

Figure 1. «iCanCope with Pain » (« Je peux vivre avec la douleur ») est une
plateforme numérique d'éducation a la douleur et d'autogestion destinée aux
enfants vivant avec des affections douloureuses telles que la drépanocytose, la
douleur chronique, l'arthrite, la neurofibromatose et des douleurs post-
opératoires. Elle a été construite en collaboration avec des experts en gestion de
la douleur du monde entier et en partenariat avec des jeunes vivant avec la
douleur. Elle permet aux utilisateurs de suivre leurs symptémes, de se fixer des
objectifs, d'apprendre a gérer la douleur et d'obtenir un soutien de leur entourage.

CHANGER NOTRE FACON DE PRENDRE SOIN DES JEUNES

Créer de nouveaux outils pour les enfants et les adolescents fait
partie de notre travail ; mais s'assurer que ces outils sont utilisés dans
de vraies cliniques, par de vrais professionnels de santé, est tout aussi
important. C'est pourquoi je me suis aussi concentrée sur la maniére
dont nous formons les médecins, les infirmiers, thérapeutes et autres
professionnels qui prennent soin des enfants qui souffrent.
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Beaucoup d'entre eux ont regu une formation minimale sur la fagon
d'évaluer ou de gérer la douleur chronique chez les jeunes, en
particulier les cas plus complexes. Je voulais aider a combler ce
manque de connaissances et a renforcer leur confiance pour gérer la
douleur chronique chez les enfants.

Une des facons dont j'ai procédé utilise un programme appelé
Pediatric Project ECHO for Pain [4]. Il s'agit d'une série éducative en

ligne qui met en relation médecins, infirmiers, thérapeutes et autres
professionnels de santé communautaires afin qu'ils puissent
apprendre ensemble, partager leurs connaissances et recevoir du
soutien dans |'application de nouvelles compétences. Nous
abordons des sujets tels que |'évaluation de la douleur chez les
enfants, I'utilisation de différentes stratégies de traitement dont les
approches physiques, psychologiques et médicamenteuses, ainsi
que la maniére de travailler avec les familles au sein de |'équipe de
soins. Des milliers de professionnels y ont participé, y compris des
intervenants en zones rurales et éloignées qui autrement n'auraient
peut-étre pas eu acces a ce type de formation.

Au SickKids Pain Center, que je co-dirige, nous avons un groupe de
plus de 60 jeunes et leurs familles qui partagent leurs idées et
donnent des conseils pour améliorer les soins aux patients,
I'éducation et la recherche. Beaucoup de ces jeunes sont devenus
eux-mémes médecins, infirmiers, psychologues ou chercheurs. Une
jeune participante qui se distingue particulierement, a développé
une douleur chronique apres une blessure sportive mineure. Elle était
déterminée a surmonter sa douleur et a contribuer a changer les
choses : elle a fait du bénévolat dans mon laboratoire, encadré
d'autres jeunes via notre programme de soutien iPeer2Peer, puis est
devenue coordinatrice de recherche. Aujourd'hui, elle est doctorante
dans mon laboratoire et travaille a inventer de nouvelles facons
d'aider les jeunes atteints de drépanocytose a se sentir mieux
compris et mieux soutenus. Voir des jeunes transformer leurs
expériences douloureuses en moyens d'aider les autres a été I'une
des choses les plus gratifiantes de ma carriere.

Au fil des années, j'ai travaillé avec de nombreux jeunes incroyables
qui vivent avec la douleur. lls m'ont appris autant que j'ai essayé de
leur apprendre. lls ont contribué a élaborer de meilleurs outils, de
meilleures recherches et de meilleurs soins ( ). Ce qui est
enthousiasmant, c'est que ces méthodes fonctionnent ! Lorsque les
adolescents ont acces a des outils congus pour eux et lorsqu'ils sont
traités comme des partenaires dans la prise en charge de leur santé,
ils peuvent apprendre a gérer leur santé de maniere a la fois efficace
et valorisante.


https://www.nationwidechildrens.org/for-medical-professionals/education-and-training/echo/series/pain
https://lab.research.sickkids.ca/iouch/research-studies/ipeer2peer/

RETOUR D’EXPERIENCE.
Réflexion critique pour tirer les
enseignements  positifs et
négatifs de projets en cours ou
terminés.

Figure 2

Figure 2. Pour créer nos outils, nous travaillons directement avec une équipe de
jeunes vivant avec des douleurs chroniques, afin de comprendre leurs besoins et
concevoir les outils qui les aideront au mieux. Une fois que les outils sont congus
et que les enfants ont commencé a les utiliser, les retours que ces enfants
fournissent nous aident & améliorer ces outils, les rendant encore plus efficaces
(crédit de la figure : Somersault18:24).

Si tu vis actuellement avec une douleur chronique, j'espére que cet
article te rappelle que ta voix compte. Et si tu es curieux de la
science, de la santé ou d'aider les autres, tu peux aussi faire partie
de ce type de travail. Que tu sois attiré par la technologie, les soins
infirmiers, la médecine, le paramédical, la psychologie, la recherche
ou |'éducation, il existe de nombreuses facons d’améliorer la vie des
enfants et des adolescents.

Si je pouvais partager quelques conseils, ce seraient ceux-ci:
d'abord, sois curieux et passionné. Certaines des meilleures idées
viennent de questions simples et de ne pas avoir peur de penser
différemment. Travaille dur et travaille avec d'autres ; la collaboration
et la communication sont tout aussi importantes que [I'effort
individuel. Et ne cesse jamais d'apprendre. Prendre en compte les
retours d'expériences et rester a jour avec les nouveaux outils,
comme les dernieres avancées technologiques et en IA, t'aidera a
relever des défis que nous ne pouvons pas encore imaginer. Il y a
tellement de problemes importants qui attendent de nouvelles
idées, la prochaine pourrait venir de quelqu'un comme toi !

7
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