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Résumé. SDRC-QdV est un projet inter-disciplinaire portant sur I’étude de 1’algodystrophie
(également appelée le SDRC - syndrome douloureux régional complexe). L’ objectif principal
consiste a créer un questionnaire pour mieux cerner la maladie telle qu’elle est ressentie par les
malades. En effet, actuellement, la maladie est peu connue et assez mal prise en charge. Les ma-
lades sont souvent dispersés et isolés. Cette maladie étant difficile a diagnostiquer (multiplicité
de symptomes et rareté des cas), les personnes qui en sont atteintes rencontrent non seulement
des difficultés au quotidien, mais souffrent également de 1’absence actuelle de reconnaissance de
ce handicap. Leur qualité de vie est souvent trés faible. L’ objectif de ce projet est de mieux dé-
crire cette maladie et les parcours de santé des malades, y compris chroniques, de méme que de
structurer I’environnement des malades qui souvent ne connaissent méme pas de quelle maladie
il s’agit précisément. Le projet permettra aussi de mieux évaluer la fréquence de cette maladie
qui, a notre avis, est sous-estimée actuellement.
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1 Introduction

La vie avec une maladie peut étre handicapante, surtout lorsqu’il s’agit d’une maladie chro-
nique (Megari, 2013; Roux et al., 2005; Musekamp et al., 2016; Boldingh et al., 2015; Duguet
& Le Clainche, 2014). Dans de telles situations, plusieurs facteurs influencent la qualité de vie
des malades, comme par exemple la connaissance et la reconnaissance de cette maladie, et I’ effi-
cacité de sa prise en charge. En dehors de I’aspect médical, d’autres facteurs sont également im-
portants. Il s’agit typiquement de facteurs physiques, psychologiques, sociaux et professionnels.
Par exemple, la difficulté d’insertion professionnelle, les relations avec les proches et 1’entourage
professionnel, de méme que la vie personnelle jouent un réle crucial dans la vie quotidienne des
malades (Duguet & Le Clainche, 2014).

Dans notre projet, nous nous intéressons a la qualité de vie due & une maladie (Megari, 2013).
Plus particulierement, nous focalisons notre travail sur le syndrome SDRC (syndrome doulou-
reux régional complexe), également appelé algodystrophie ; dont la prévalence est estimée a
6,9-10 % de la population (van Hecke et al., 2014). Ce syndrome est une maladie douloureuse
qui altere grandement la qualité de vie des patients et leurs activités quotidiennes. Cette maladie
n’est pas bien connue et il n’existe pas vraiment de travaux qui y sont dédiés. Sur certains as-
pects, cette maladie est proche de la fibromyalgie (Khalid et al., 2018; Thompson et al., 2003;
Sarzi-Puttini et al., 2012) qui a sollicité I’intérét des chercheurs et du public ces dernieres années.

Le SDRC peut étre causé par une blessure, mais il peut aussi se manifester comme com-
plication d’autres maladies. Cependant, le traumatisme demeure un important facteur de risque,
surtout lorsqu’il s’agit des extrémités (mains, pieds, jambes...). Par exemple, une entorse, une
contusion ou une lésion nerveuse entrainent un plus grand risque de SDRC qu’une fracture. Le
SDRC peut également apparaitre apres un AVC, un infarctus du myocarde, voire s’installer sans
cause connue. Il touche le plus souvent une main, un poignet, un pied ou une cheville, mais peut
également étre localisé ou migrer a d’autres endroits. Une des difficultés principales concerne
le diagnostic de la maladie : les patients présentent une multiplicité de symptdmes et typique-
ment se plaignent d’avoir des douleurs sans rapport en intensité avec le traumatisme initial. On
dit souvent qu’il y a autant d’algodystrophies que de malades car I’évolution du syndrome est
différente d’un patient a I’autre. Un témoignage évocateur et touchant peut tre trouvé sur le site
de I’association SDRC .

Par ailleurs, comme pour beaucoup de maladies rares, il s’agit d’'une maladie peu connue et
les rares spécialistes sont souvent localisés dans les grandes villes et les CHU importants. Il en
résulte ainsi que les malades sont dispersés et isolés, et qu’ils ne peuvent pas étre pris en charge
par des médecins spécialisés. Dans cette situation, plusieurs de ces malades ne peuvent méme
pas étre diagnostiqués correctement et doivent vivre avec la maladie comme ils le peuvent. La
complexité du parcours commence vraiment pour ceux qui ne guérissent pas et entrent dans
le stade chronique. A par le fait qu’il n’existe pas de solutions thérapeutiques efficaces, les cas
chroniques ne sont pas reconnus... Les malades sont donc souvent rejetés autant par le systéme de
santé que par I’entourage. En effet, cette maladie a des conséquences psychologiques et sociales,
et donc un impact économique, autant du point de vue de sa prise en charge sporadique et
inefficace que du point de vue de I’activité professionnelle des patients, qui est souvent altérée.

1. http://association-sdrc-algodystrophie.fr/decouvrez-le-quotidien—-de-stephane—avec—-son-alg



Finalement, la prise en charge efficace de la maladie et de la douleur est aussi problématique.
En France, ce syndrome a été reconnu maladie rare en 2019 et figure depuis peu sous deux
codes Orphanet? 3, ce qui indique encore la méconnaissance de cette maladie. Nous espérons
néanmoins que le référencement de la maladie par ORPHANET annonce le début de meilleures
études et de la reconnaissance de la maladie et des malades, y compris chroniques. Premiers
travaux commencent en effet a apparaitre (Rivat et al., 2018).

Au-dela du SDRC, le projet ouvre le volet sensible de la prise en charge et du traitement de
la douleur, y compris chronique *.

2  Objectifs

L’ objectif de notre travail consiste a collecter les connaissances et les informations sur le
SDRC et a essayer de mieux les structurer, en mettant I’accent sur le vécu des malades. Il s agit
d’une investigation non médicale : les méthodes de SHS et d’informatique seront utilisées. Trois
sources principales de données seront étudiées : (1) les bases de données bibliographiques, (2) les
réponses au questionnaire élaboré et mis en place par 1’association SDRC et (3) les témoignages
de personnes postés sur les forums de santé.

Ce projet s’inscrit principalement dans le programme Espace, qualité de vie, situations de
handicaps. 1l focalise en effet sur le syndrome SDRC, qui est une condition médicale handica-
pante pour le malade et son entourage de maniere large. Cette maladie touche différents aspects
de vie des personnes : personnel, social, professionnel, psychologique, médical, économique,
etc. Dans notre projet, nous proposons de nous focaliser sur ces différents aspects en étudiant dif-
férentes sources de données. La mise en place de différentes méthodes pour étudier ces sources
de données implique également I’axe transversal Humanités numériques car nous allons outiller
les explorations et les analyses effectuées grace aux méthodes statistiques et de TAL.

3 Méthodes

Le projet a prévu la réalisation de quatre taches : (1) la réalisation d’une revue de la littéra-
ture afin d’étudier la prévalence et I’incidence de la maladie et ses conséquences sociales (section
3.1), (2) la mise au point d’un questionnaire pour cerner les différents aspects aupres des ma-
lades (section 3.2), (3) la fouille des réseaux sociaux avec des méthodes TAL pour détecter des
témoignages et potentiellement d’autres personnes qui présentent des symptomes ou traitements
similaires a ceux proposés aux malades SDRC (section 3.3), (4) ’analyse et le croisement des
données (section 3.4). Les résultats obtenus sont présentés dans la section 4.

3.1 Revue de littérature

Une revue de littérature dans des bases de données bibliographiques de médecine permettrait
d’étudier la prévalence et I’incidence de la maladie et ses conséquences sociales. Cela permettra

2. https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/0OC_Exp.php?lng=FR&Expert=83452
3. https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/OC_Exp.php?lng=FR&Expert=99995
4. https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_2743501/fr/7-prise—-en-charge-de—-la—-douleur



de mieux appréhender les connaissances actuelles et les travaux existants autour de cette mala-
die. Cette tache s’appuie sur des méthodes de revue systématique et critique d’articles (Hughes,
1996).

3.2 Mise au point d’un questionnaire

Dans les études dédiées a la qualité de vie et 1a santé, deux types d’approches sont exploités :

— approches multi-dimensionnelles se concentrant sur la maladie et ses aspects médicaux ;

— approches plus globales qui incluent des facteurs plus variés (Bech, 1993).
Dans notre travail, nous adoptons une approche globale, qui focalise autant sur les aspects direc-
tement liés a la maladie (date d’apparition, ancienneté de la maladie, co-morbidités, traitements
et leur efficacité) qu’au contexte de vie des personnes (lien avec le milieu professionnel et la
sphere du travail, interactions familiales et associatives, vie personnelle, prise en charge person-
nelle, gestion de la douleur au quotidien, soutien nécessaire et recherché...) (Megari, 2013; Bech,
1993). Une fois stabilisé et testé, ce questionnaire sera mis en ligne et sera prét a étre rempli par
des personnes concernées et intéressées : celles qui se sont déja identifiées comme malades.

3.3 Analyse des réseaux sociaux

L’analyse des réseaux sociaux (forums de discussion de santé, tweets...) s’appuie sur des
méthodes de Traitement Automatique de Langues (TAL) pour détecter des témoignages et po-
tentiellement d’autres personnes qui présentent des symptdmes ou traitements similaires a ceux
propres aux malades SDRC. Les hypotheses principales sont les suivantes :

— nous pouvons trouver des messages qui présentent une similarité sémantique avec les
questionnaires remplis par les malades SDRC. Il s’agit d’une approche originale et am-
bitieuse qui suppose de pouvoir raisonner sur des informations et représentations diffé-
rentes (types et sources d’informations). Par exemple, les informations liées aux symp-
tomes, traitements ou contexte de vie peuvent étre considérées. Rappelons aussi que
la langue et I’écriture dans les réseaux sociaux ne sont pas normées (orthographe non
standard, ponctuation fantaisiste, utilisation d’abréviations spécifiques et d’émoticones,
syntaxe particuliere, lexique médical spécifique) et mettent en jeu plusieurs difficultés
lors de leur traitement avec des méthodes de TAL (Louis, 2016; Morlane-Hondere et al.,
2016; Bigeard, 2017) ;

— nous pouvons détecter d’autres personnes, qui sont peut-€tre atteintes de la méme ma-
ladie sans le savoir, et les aider a rejoindre la communauté. 1l est en effet important de
pouvoir partager son vécu avec d’autres personnes qui se trouvent dans des situations
similaires ;

— nous pouvons aussi mesurer la charge émotionnelle associée aux messages contenant les
témoignages recherchés (Balahur, 2013; Goeuriot, 2012). Ceci fournirait des indications
supplémentaires sur la qualité de vie des personnes. Dans cette tiche, nous pourrons ex-
ploiter les forums de discussion Doctissimo dédiés aux douleurs > et aux médicaments ©,
par exemple.

5. 23.http://forum.doctissimo.fr/sante/Douleur/liste_sujet-1.htm
6. 24 .http://forum.doctissimo.fr/medicaments/liste_categorie.htm



Il s’agit d’une tache expérimentale. Elle sera prise en charge par les chercheurs travaillant en
traitement automatique des langues. Selon les résultats obtenus, ils pourront étre exploités par
I’association.

3.4 Analyse et croisement des données

Les résultats fournis par les différentes tiches seront analysés et ensuite croisés entre eux.
D’une part, nous pourrons comparer les indicateurs issus des trois sources de données et voir
si les mémes types d’informations reviennent (symptomes et leurs associations, traitements,
parcours de santé, errance médicale, vie personnelle et sociale...). D’autre part, nous pourrons
compléter les résultats entre eux afin d’obtenir des résultats plus complets. Par exemple, si les
méthodes de TAL suggerent que des malades potentiels interviennent dans les forums de santé
analysés, I’association pourra également intervenir dans ces forums pour parler de la maladie et
faire savoir I’existence de cette association et ses objectifs. Un travail important pourra ainsi étre
effectué pour améliorer la qualité de vie des malades.

4 Résultats

Nous présentons ici les résultats obtenus sur trois tAches prévues par le projet : analyse de
la littérature existante (section 4.1), création du questionnaire et analyse des réponses obtenues
(section 4.2), analyse exploratoire des réseaux sociaux (section 4.3). Etant donné la situation
sanitaire et les moyens humains plus réduits, nous nous sommes surtout focalisés sur la tache
2 dédiée a la mise au point d’un questionnaire pour cerner les différents aspects de la maladie
aupres des malades (section 4.2). La tache sur 1’analyse et le croisement des données (comme
prévu dans la section 3.4) n’a pas pu étre réalisée.

4.1 Revue de littérature
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FIGURE 1 — Nombre de publications sur le SDRC dans PubMed (début 2021).



Nous avons interrogé la base PubMed avec la requéte
CRPS "Complex Regional Pain Syndrome"

Cela a permis de retrouver 1 804 citations. La figure 1 indique la distribution des citations selon
les années. Comme la figure 1’indique, 1’intérét pour cette maladie augmente progressivement :
le nombre de publications augmente et atteint 161 publications en 2020. Dans ce qui suit, nous
proposons une synthese de différentes thématiques de recherche qui se dégagent de cette analyse
de la littérature.

4.1.1 Généralités sur le SDRC

Méme si le nombre de publications sur le SDRC augmente, les sujets abordés dans ces
publications restent assez génériques. Ainsi, beaucoup de publications récentes se proposent
toujours de faire des descriptions génériques de la maladie (Sebastin, 2011; Iolascon et al.,
2015; Shim et al., 2019; Goh et al., 2017; Birklein & Dimova, 2017; d’A Stanton-Hicks, 2019;
Guthmiller & Varacallo, 2020).

Notons ainsi qu’il existe deux types du SDRC :

— SDRC I : les patients présentent le syndrome dystrophique du reflex sympathique sans
notion de traumatisme nerveux. On parle également d’une dystrophie sympathique ré-
flexe et d’algodystrophie ;

— SDRC II : les patients présentent le syndrome dystrophique avec notion de traumatisme
nerveux. On parle également d’une causalgie.

Les femmes sont beaucoup plus atteintes pa le SDRC que les hommes (Ministere de la Santé du
Canada, 2015). Lorsque la maladie continue aprés 12 mois depuis ses premieres manifestations,
les malades entrent dans la phase chronique de la maladie (Eldufani et al., 2020).

La difficulté a cerner la maladie transparait dans la variété terminologique qui existe au-
tour de cette maladie. Ainsi, dans les publications scientifiques dédiées a la maladie et écrits en
anglais, on note plusieurs termes utilisés pour la dénommer : complex regional pain syndrome
(953 - 72,31 %) et CRPS (94 - 7,13 %), qui correspondent a la dénomination officielle. Il existe
cependant d’autres dénominations, qui illustrent I’historique de nos connaissances sur cette ma-
ladie ; reflex sympathetic dystrophy (180 - 13,66 %), shoulder-hand syndrome (33 - 2,50 %) ;
algodystrophy (29 - 2,20 %), causalgia (13 - 0,99 %), Sudeck (13 - 0,99 %), algoneurodystrophy
(2 - 0,15 %), transient osteoporosis (1 - 0,08 %) (Todorova et al., 2013). Les termes utilisés en
francais restent également treés variés : syndrome de douleur post-traumatique, dystrophie de Su-
deck, dystrophie neurovasculaire réflexe, névralgie post-traumatique, sympathalgie, syndrome
épaule-main, algoneurodystrophie, ostéoporose post-traumatique, causalgie.

4.1.2 Diagnostic du SDRC

Tous les chercheurs s’accordent sur le fait que le diagnostic du SDRC est tres compliqué
a établir. Les chercheurs considerent par exemple que, pour pouvoir effectuer un diagnostic,
I’historique pathologique des malades doit étre considéré bien que ce ne soit pas toujours effi-
cace. Par ailleurs, parmi les approches principales du diagnostic, deux séries de criteéres se sont
stabilisées (Iolascon et al., 2015; Eldufani et al., 2020; Ministeére de la Santé du Canada, 2015) :



1. Criteres de I'IASP (selon les criteres de Budapest de 2003) (Harden et al., 2007) :

Critere 1 : Se développe apres un dommage tissulaire (SDRC type 1) ou un dommage
nerveux (SDRC type 2)

Critere 2 : Douleur continue, allodynie ou hyperalgésie disproportionnée aux événe-
ments précipitants

Critere 3 : Evidence d’oedeme, anomalie des perfusions cutanées et anomalie de suda-
tion dans la région douloureuse

Critere 4 : Diagnostic confirmé par I’exclusion de conditions qui pourraient expliquer
autrement I’intensité de la douleur et I’importance de I’atteinte fonctionnelle

2. Diagnostic de SDRC modifié de Harden (Merskey & Bogduk, 1994; Harden et al., 2007;
Bruehl ef al., 1999) :
— Douleur continue disproportionnée a I’événement précipitant
— Le patient doit avoir au moins un symptome de chacune des catégories suivantes et
un signe dans deux ou plusieurs catégories :
— Sensitive (allodynie, hyperalgésie, hypoesthésie)
— Vasomotrice (anomalie de coloration ou de température cutanée)
— Sudomotrice (oedéme ou anomalie de sudation)
— Trouble trophique ou moteur (faiblesse musculaire, tremblements, pilosité aug-
mentée, Anomalie cutanée ou des ongles)

Plusieurs criteéres doivent co-exister chez le malade pour effectuer le diagnostic. Parmi les nou-
velles approches diagnostiques, les chercheurs proposent que les malades SDRC présentent une
distorsion lors de la perception des membres atteints par la maladie (Echalier et al., 2020; De
Paepe et al., 2020). Des tests spécifiques doivent alors étre effectués. Selon une autre piste, la
méthylation de I’ADN serait également un indicateur (Bruehl et al., 2019). Par ailleurs, pour
mieux appréhender les manifestations de la maladie, une approche pluridisciplinaire est préco-
nisée (Ministere de la Santé du Canada, 2015; Ersoy & Pomeranz, 2016).

4.1.3 Incidence et prévalence du SDRC

— L’incidence d’une maladie est le nombre de nouveaux malades sur une période donnée.
Le taux d’incidence est calculé en rapportant ce nombre de nouveaux malades a la taille
de la population cible, toujours pendant une période donnée.

— La prévalence est une mesure de 1’état de santé d’une population, dénombrant le nombre
de cas de maladies, & un instant donné ou sur une période donnée. Pour une affection
donnée, on calcule le taux de prévalence en rapportant ce nombre a la population consi-
dérée.

Pour le SDRC, les deux types de la maladie confondus ou par type, les valeurs de I’incidence et
de la prévalence varient beaucoup selon les études :

— L’incidence du SDRC varie de 5,46 a 26,2 par 100 000 personnes par an. Son incidence
chez I’adulte semble 1égerement plus accentuée aux extrémités supérieures qu’aux ex-
trémités inférieures (Ministere de la Santé du Canada, 2015).

— L’observation du SDRC chez les jeunes malades (enfants de 5 a 15 ans) montre que
I’incidence estimée de la maladie dans cette population est 1,2/100 000. Le diagnostic



étude population incidence | prévalence
/100 000 /100 000

(Ministere de la Santé du Canada, 2015) générale 5,46-26,2

(Abu-Arafeh & Abu-Arafeh, 2016) enfants 5-15 ans 1,2

(Kim et al., 2018) Corée 29,0

(Mikkelsen et al., 2016) générale 5,5-26,2

(De Mos et al., 2007) SDRC I 26,2

(Sandroni et al., 2003) SDRC I, USA 5,46 20,57

TABLE 1 — Bilan des indices d’incidence et de prévalence.

est souvent tardif. Le SDRC a un impact important sur les enfants et leurs familles (Abu-
Arafeh & Abu-Arafeh, 2016).

— En Corée, I’incidence du SDRC est de 29,0 pour 100 000 personnes en 2015 (Kim et al.,
2018).

— La prévalence est entre 5,5-26,2 pour 100 000 personnes (Mikkelsen et al., 2016).

— Pour le SDRC I, on notre une incidence de 26,2/100 000 personnes par an dans une
étude (De Mos et al., 2007) et une incidence de 5,46/100 000 et une prévalence de
20,57/100 000 dans une autre étude menée aux Etats-unis (Sandroni et al., 2003).

Le tableau 1 fait le bilan des taux répertoriés. Globalement, nous voyons que le taux de préva-
lence est inférieur a 0,05 %, ce qui fait du SDRC une maladie rare. Notons également une autre
estimation de la prévalence entre 6,9 et 10 % de la population, exprimée en pourcentage (van
Hecke et al., 2014).

Cependant, le plus souvent, nous ne pouvons pas savoir s’il s’agit du SDRC I ou SDRC II,
de méme nous ne pouvons pas savoir s’il s’agit de la phase aigué ou chronique de la maladie.
Cette dernicre différenciation est importante car c¢’est surtout la maladie dans sa phase chronique
qui est difficile a prendre en charge.

4.1.4 Traitement du SDRC

Les revues de la littérature publiées montrent qu’il existe peu de traitements dédiés, surtout
en cas de SDRC chronique, et qu’ils sont peu efficaces méme s’ils continuent a étre utilisés
dans la pratique clinique. Une revue récente des essais cliniques randomisés indique que les
bisphosphonates donnent un effet positif stable, qui est statistiquement meilleur que le placebo
(Zyluk & Puchalski, 2018). Notons cependant que d’autres pistes thérapeutiques sont proposées
(Halicka et al., 2020) et qu’il existe actuellement quelques essais thérapeutiques randomisés
contrdlés, dit de bonne qualité (Eldufani et al., 2020).

Un des traitements extrémes consiste en amputation de membres atteints. Cela permet de
réduire 1’agonie due a la douleur mais n’améliore pas toujours la qualité de vie des malades
(Ayyaswamy et al., 2019).

Les chercheurs notent aussi que le cofit de la prise en charge et du traitement du SDRC
est supérieur aux cofit d’autres pathologies (Scholz-Odermatt et al., 2019). De plus, on note
une augmentation des colits dans la prise en charge des malades SDRC et leurs prescriptions



médicamenteuses (Elsamadicy et al., 2018).

4.1.5 Cas cliniques

La maladie entre doucement dans la prise en charge clinique et on voit apparaitre les premiers
cas cliniques propres a la maladie (Chopra & Cooper, 2013; Resmini et al., 2015; Carr et al.,
2016; Gupta et al., 2019; Schranz et al., 12; Babineau & Alweis, 2020; Alkali et al., 2020).

4.2 Mise au point d’un questionnaire

La création du questionnaire est la tAche principale sur laquelle nous nous sommes concen-
trés lors du projet. Cette tache a été menée par 1’association SDRC. Des points réguliers ont été
effectués avec les chercheurs. De plus, les versions successives du questionnaire ont été sou-
mises a tous les participants du projet et discutées. Notons aussi qu’une version intermédiaire
du questionnaire a été testée par les malades SDRC. Cela a permis d’améliorer la portée et la
qualité du questionnaire, de le rendre acceptable pour les chercheurs et les pour les malades, et
de le stabiliser.

Le questionnaire se trouve dans 1I’annexe A page 21. Il a été mis en ligne et est accessible
a partir du site de 1’association’. Le questionnaire a été relayé par le magazine Faire face®.
Il s’agit d’un magazine internet édités par APF France handicap. Le magazine s’intéresse aux
sujets pratiques liés a la santé, aux droits, aux aides techniques et a la vie sociale des personnes
handicapées. Son objectif est de permettre a ses lecteurs de mieux vivre leur handicap. Par
I'intermédiaire de ce magazine, nous espérions toucher un plus grand nombre de personnes.
Ainsi, lors de la soumission du projet, nous espérions collecter au moins 100 participations
au questionnaire. Cependant, en avril 2021, nous avons collecté 460 réponses completes au
questionnaire. Ceci dépasse nos attentes et montre clairement qu’il existait un vrai besoin de
la part des personnes malades et de leurs familles. Comme nous le montrons dans la section 5,
ce questionnaire a aussi motivé la publication de témoignages et de dossiers dans la presse de
vulgarisation.

Nous proposons ici quelques premicres analyses des données collectées grace au question-
naire :

— La figure 2 indique la répartition des participants selon les régions de France et les caté-
gories professionnelles. La région Hauts-de-France est la plus représentée mais d’autres
régions sont également bien présentes (Auvergne-Rhone-Alpes, Grand-Est, Tle-de-France,
Normandie, Nouvelle Aquitaine, Pays-de-la-Loire...). En ce qui concerne les grandes ca-
tégories professionnelles, les participants sont actifs dans les secteurs privé et public.
Cependant, un nombre non négligeable de participants sont chdmeurs ou inactifs.

— La figure 3 indique la répartition des participants selon le genre et leur 4ge. Nous pouvons
voir que ce sont surtout les femmes qui sont atteintes du SDRC, ce qui est en accord avec
la littérature sur cette maladie. En ce qui concerne I’age, 1a maladie peut étre décelée déja
chez les enfants et adolescents. Ce sont cependant les personnes adultes, en dge de mener
une activité professionnelle, qui sont atteintes, avec le pic culminant vers 40 a 49 ans.

7. https://association-sdrc-algodystrophie.fr/questionnaire—-algodystrophie-sdrc/
8. https://www.faire-face.fr/2021/03/15/questionnaire-recherche-algodystrophie-sdrc/
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FIGURE 8 — Répartition des participants selon la prise en charge par le CPAM et les spécialités.

— La figure 4 indique la répartition des participants selon leurs taille et poids. Nous pouvons
voir que la taille suit plutdt la loi normale, alors que plusieurs personnes sont en situation
de sous-poids et de sur-poids.

— La figure 5 indique la répartition des participants selon les causes et les types du SDRC.
Concernant les causes du SDRC, nous pouvons voir que les opérations chirurgicales sont
la cause principale du SDRC. Elles sont suivies par les entorses, les fractures, I’immobi-
lisation d’un membre et le choc ou une chute. En ce qui concerne les types du SDRC, le

SDRC II (avec un traumatisme nerveux) est plus fréquent. Cependant, dans la majorité
des cas, les malades ne savent pas de quel type du SDRC il s’agit.

— La figure 6 indique la répartition des participants selon les membres atteints et les symp-
tomes présentés. Concernant les membres atteints, nous pouvons voir que les membres
inférieurs (chevilles, genoux...) sont plus atteints que les membres supérieurs (poignets,
coudes...). Il est rare que le SDRC soit localisé dans d’autres membres. En ce qui concerne

les symptdmes, ils sont trés variés (douleurs, gonflements, rougeurs, faiblesse muscu-
laire, extrémité chaude ou froide, changement de couleur de la peau...). De plus, plusieurs
symptomes co-existent en général.

— Lafigure 7 indique la répartition des participants selon les co-morbidités et I’évolution du
SDRC. Concernant les co-morbidités, nous voyons qu’elles sont nombreuses et peuvent
toucher différents organes. Nous touchons ici a la difficulté principale de vie avec le
SDRC : les malades sont trés rapidement atteints de co-morbidités multi-systémiques,
ce qui diminue grandement leur qualité de vie. Concernant I’évolution du SDRC, chez la
majorité des participants, cette évolution est stable ou en aggravation : on ne note donc
pas d’amélioration.

— La figure 8 indique la répartition des participants selon la prise en charge par le CPAM
et par les spécialités médicales concernées. Nous voyons que le SDRC est trés rarement
reconnu et pris en charge par le CPAM. Cela conforte le sentiment des malades d’étre
rejetés par la société. En ce qui concerne la prise en charge par les spécialités médicales,
les malades sont essentiellement suivis et traités par leurs médecins généralistes et les
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kinésithérapeutes (parfois dans des centres dédiés). Le recours a d’autres spécialistes est
rare et la prise en charge spécifique ne semble pas se dégager.
Il s’agit de premicres observations qui doivent étre prises en compte avec précaution. D’ autres
observations plus completes doivent étre menées, y compris sur d’autres critéres qui ressortent
du questionnaire. De méme, la corrélation entre les criteres doit &tre considérée pour pouvoir
faire des conclusions plus fiables.

4.3 Analyse des réseaux sociaux

Nous avons effectué une premiere analyse des réseaux sociaux (Bigeard et al., 2019). Le
travail a été essentiellement mené avec les messages postés sur le forum Doctissimo ?, qui est
un forum de santé trés populaire en France. Ce forum permet aux patients et a leurs proches de
discuter des maladies, des médicaments et de la vie quotidienne. Nous avons collecté des mes-
sages dans plusieurs sous-forums (grossesse, médicaments, douleurs de dos, accidents sportifs,
diabete). Les messages collectés ont été postés entre 2010 et 2017. Ce corpus a été pré-traité
(segmenté, annoté en parties du discours et lemmatisé) avec Treetagger (Schmid, 1994). Les
messages devaient contenir au moins un nom de médicaments. Ceci a été effectué grace a un
vocabulaire construit a partir de plusieurs sources existantes (base CNHIM Thériaque '°, base
publique du médicament'', and base Medic’AM de 1’ Assurance Maladie '*) et leur association
avec les codes ATC correspondants (Skrbo et al., 2004).

Ce travail a permis de faire ressortir plusieurs messages qui témoignent d’une prise massive
de médicaments, comme par exemple :

— ce n’est pas une plaisanterie je prenais bien tous ces médicaments et en plus j’avais

oublié de préciser que je prends du Stilnox pour dormir car je suis insomniaque et qu’il
fallait lire norset et non pas Dorset comme antidépresseur. Pour répondre a ton post il
faut savoir que le corps humain est incroyable : il s’habitue a tout. Mais bien siir comme
Jje te le disais : j’essaye depuis quelques temps de m’en sortir et de diminuer tout seul
avec comme corollaire des crises d’angoisses, de manques et bien sur de doute donc de
découragement. J'espére t’avoir mieux décrit ma situation et j espére pour toi que tu
deviendras pas dépendante de toutes ces saloperies qui fonds plus de mal que de bien.
Malgré cela j’essaye d’avoir une vie la plus normal possible en sachant que je dépense
une fortune en acupuncteur naturopathe et autres médecins spécialisés de toutes sortes.
— moi sous seroplex 15 apres des années a 10 mg, j’ai déja essayé plusieurs fois ce dosage
mais immense fatigue et en méme temps énervée, insomnie, pleurs... je sais pas quoi faire
J’ai essayé tout un tas d’AD et de thérapies, maintenant je me sens sans espoir.

— Etant donner que jai prise 3 jours deroxat sans prendre effexor et jai recommencé hier
a le prendre avec le deroxat crois tu que mon effexor ne fais plus effets et que je dois re-
commencé comme au début pour les effets secondaires ? Combien de temps sa va prendre
avant que [’effexor fasse effet ? ET crois tu que si 150 mg ne suffit pas, que si on laug-

9. http://forum.doctissimo. fr

10. http://www.theriaque.org

11. http://base-donnees-publique.medicaments.gouv.fr

12. https://www.ameli.fr/l-assurance-maladie/statistiques—et-publications/
donnees-statistiques/medicament/medic-am/medic-am-mensuel-2017.php
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mente je vais etre moins anxieuse et moins stresser ? car jai peur que si on augmente
leffexor a 225 mg que je sois super nerveuse et angoisse.

Il s’agit bien sfir de tous premiers indices. Il faudra faire des travaux supplémentaires pour affiner
la détection automatique de tels cas. Un travail supplémentaire devra également étre effectué
sur la détection de médicaments et de leurs classes thérapeutiques, afin de pouvoir généraliser
les observations. Les informations collectées grace aux questionnaires devraient également étre
exploitées afin de permettre de mieux traiter et différencier les traitements spécifiques au SDRC
car actuellement les messages détectés ne décrivent pas forcément le vécu des malades SDRC.

5 Valorisation

Pendant ce projet, nous avons pu valoriser le travail de différentes manieres :

1.

Publication de conférence :

— Natalia Grabar, Nadege Sieckelinck, Johanne Sénécaux, Christine le Clainche, Au-
rélia Lamy, Thierry Hamon, Cyril Grouin, Olivier Clot-Faybesse, David Hayon Son-
sino
Vivre avec le SDRC
RARE 2019
5-6 November 2019, Paris, France

Questionnaire créé et mis en place place pendant le projet :
— https://association-sdrc—algodystrophie.fr/questionnaire-
algodystrophie-sdrc/

Lien vers I’article du site de I’association SDRC annongant le projet projet SDRC-QDV

et la possibilité de répondre au questionnaire :

— http://association-sdrc-algodystrophie.fr/projet—-de-recherche-
le-sdrc-et-la-qualite—-de-vie/

. Articles de presses qui ont fait suite & la publication du questionnaire. Il s’agit en parti-

culier de témoignages de mamans dont les enfants sont atteints du SDRC :

— https://actu.fr/normandie/barneville-carteret_50031/a-15-ans-
candice-souffre-d-algodystrophie-le-regard-des—gens—-est-tres-
lourd_40024383.html

— https://actu.fr/ile-de-france/auvers—-sur-oise_95039/val-d-
oise-kelyan-10-ans-son—-long-et-lent-combat-contre-la-douleur_
40378299.html

Lien vers I’article du magazine Faire face :
— https://www.faire-face.fr/2021/03/15/questionnaire-recherche-
algodystrophie-sdrc/

La situation sanitaire nous a empéchés d’effectuer plus de travaux collaboratifs et de faire
d’autres publications scientifiques.

A notre connaissance, suite 2 la publication du questionnaire, il existe d’autres initiatives sur
le montage de dossiers sur le SDRC dans la presse grand public.
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6 Bilan financier

Nous avons bénéficié d’un budget de 5 973,50 euros de la part de la MESHS, qui a été

dépensé pour les recrutements de :

— Nadege Sieckelinck. Nadege représente 1’ association. Elle a mené la création et les modi-
fications successives du questionnaire. Nadege s’est occupée ensuite de la mise en ligne
et du test du questionnaire. Actuellement, elle répond aux besoins des participants pour
les guider dans leurs réponses au questionnaire. Lorsque nécessaire, Nadege envoie aux
participants le questionnaire au format papier et ensuite elle saisit les réponses dans le
questionnaire au format électronique. Nadege a également fourni les figures de synthese
obtenues a partir des réponses au questionnaire, que nous avons utilisées dans ce rapport.

— Shannon Lemoine. Shannon a effectué son stage M2 de psychologie dans le cadre du
projet SDRC-QDV. Shannon a assisté Nadege dans les différentes étapes de création du
questionnaire : définition de questions, recherche de réponses standardisées aux ques-
tions, modifications du questionnaire suite aux remarques des partenaires et de malades
SDRC, aide dans la mise en ligne du questionnaire.

7 Conclusion

Dans le cadre de ce projet émergent, nous avons constitué un partenariat interdisciplinaire
impliquant une association de patients, un journaliste, un médecin spécialisé dans le traitement
de la douleur et des chercheurs. Au cours du projet, nous avons pu mener nos premiers travaux
autour de la qualité de vie avec le SDRC. La création du questionnaire dédié a été notre activité
principale. Ce questionnaire a été créé grice a la collaboration des partenaires du projet et les
efforts de Nadege Sieckelinck, qui représente 1’association. Le questionnaire a été mis en ligne
et plus de 400 réponses completes ont été collectées. Nous avons effectué une premiere analyse
de certaines réponses. Nous avons également fait une analyse de la littérature dédiée au SDRC.
Nous avons pu voir que les travaux publiés sur cette maladie restent assez génériques. Cepen-
dant, de premiers essais cliniques voient le jour. Nous avons aussi commencé a prospecter les
messages postés dans les forums de discussion pour détecter éventuellement d’autres personnes
avec des profils pathologiques ou médicamenteux similaires.

8 Perspectives

A coté de perspectives de recherche (une meilleure analyse des réponses des participants,
une fouille plus spécifiques des forums de discussion, croisement de données provenant de dif-
férentes sources d’information), nous prévoyons de faire évoluer le projet et de candidater a des
financements plus ambitieux. Nous avons trouvé deux pistes possibles :

— les appels a projets de la fondation APICIL, qui dédie une partie de son budget aux

handicaps et douleurs,

— les appels ANR, ou la proposition pourrait se focaliser sur les aspects TAL et infor-

matiques pour une meilleure exploration des informations présentes dans les réseaux
sociaux.
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Finalement, si nous rencontrons d’autres acteurs européens qui s’intéressent a ces questions
sociétales et de recherche, un dépot européen pourra également étre envisagé afin d’obtenir une
meilleure reconnaissance de la maladie au niveau international.
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Questionnaire Algo SDRC

CASSOCIATION=SDRE ©
© ALGODYSTROPHIE &

Université &+ ‘g «8
MESHS delille & }? [ b
Lille Nord de France : .. 3 Jg‘ I.: g

Ce questionnaire est le premier a étre élaboré afin de faire un recensement le plus complet possible des cas d’algodystrophies.

Etabli a I’aide de chercheurs dans le cadre d’un projet de recherche intitulé « SDRC — Qualité de vie » obtenu aupres de la MESHS (Maison Européenne des
Sciences de ’Homme et de la Société, il a pu voir le jour grace a la collaboration des chercheurs du CNRS, de I’Université de Lille et des membres de
I’association SDRC Algodystrophie.

Ce recensement permettra d’établir des statistiques concernant cette maladie douloureuse, invalidante et pourtant non reconnue par les instances de santé.

Ces données pourront également permettre a des chercheurs d’avoir une vue d’ensemble de toutes les algodystrophies et ainsi chercher un remeéde, qui fait
toujours défaut a ce jour.

Les données collectées resteront confidentielles. Votre anonymat sera respecté et protégé.
Pour les mineurs : Une autorisation de vos parents concernant 'utilisation de vos données doit étre envoyée sur I'email suivant :

questionnaire@association-sdrc-algodystrophie.fr (mailto:questionnaire@association-sdrc-algodystrophie.fr)

N'oubliez pas de garder le lien qui s'affichera en toute fin de questionnaire. Ce lien vous servira a modifier vos réponses si vous le souhaitez. Si vous avez
oubli¢ de garder ce lien, il faudra refaire tout le questionnaire.

Ce questionnaire entre 35 et 40 minutes.
Merci de votre participation.
Il y a 83 questions dans ce questionnaire.
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Données perSOnne“eS Toutes les questions avec une * sont obligatoires

Nom *

Veuillez écrire votre réponse ici :

Prénom(s) *

Veuillez écrire votre réponse ici :

Genre *

O Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Femme O Homme
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

*

Age

O Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

()-20ans  ()20-29ans ()30-39ans ()40-49ans ()50-59ans () 60-69ans  ()70-79 ans

Q +79 ans

Taille *

O Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

(O)-140cm () 140-149cm () 150-159cm () 160-169cm () 170-179cm () 180-189 cm
()190-199em () 200-209cm () +209 cm

Poids *

O Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

()-30kg  ()30-39kg ()40-49kg ()50-50kg ()60-69kg ()70-79kg () 80-89kg

()90-99kg () 100-109kg () 110-119kg () +119kg
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Acceptez-vous que vos réponses a ce questionnaire anonymisé soient exploitées par la recherche ?

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

() oui
O Non

Statut marital *

O Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Marié(e) O Célibataire O Pacsé(e) O Vivant en concubinage Q Veuf (veuve)

Nombre d'enfant a charge *

O Seuls des nombres peuvent étre entrés dans ce champ.
Veuillez écrire votre réponse ici :

Lieu de Résidence
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille

Pays *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O France

O Belgique
O Luxembourg
O Suisse

Q Canada

O Espagne
O Allemagne

() Italie

O Autre
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

. . . *
Dans quelle région frangaise habitez-vous ?

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'France' a la question précédente.

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Auvergne-Rhone-Alpes
O Bourgogne-Franche-Comté
Q Bretagne

Q Centre-Val-De-Loire

O Grand-Est

Q Hauts-De-France

O lle-De-France

O Normandie

O Nouvelle-Aquitaine

Q Occitanie

Q Pays-De-La-Loire

Q Provence-Alpes-Cote-D'Azur
O Outre-Mer
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

. . *
Habitez-vous dans une commune ou ville de ?

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

() Ville de plus de 100 000 habitants () Ville entre 50 000 et 100 000 habitants  (_)Ville de moins de 50 000 habitants
() Village (moins de 3 000 habitants) () Lieu-dit () Autre

Renseignements professionnels

A quel secteur d'activités appartenez-vous ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

(Ovprive (Opublic () Indépendant () Chomeur () Inactift () Autre
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

. . ok
Dans quel domaine exercez ou exerciez-vous votre métier ?

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Agriculture, forét, péche

O Architecture, urbanisme

O Art, design, mode

O Audiovisuel, communication, traduction, interprétation
Q Audit, gestion, banque, assurance

Q Automobile, mécanique

O Batiment, travaux publics, construction (aéronautique, ferroviaire et navale)
O Commerce, distribution

O Culture et patrimoine

Q Défense, sécurité

Q Droit, justice

Q Enseignement, recherche

Q Fonction publique

O Hoétellerie, restauration, tourisme

O Industrie, énergie

Q Informatique, internet et télécom

Q Journalisme, marketing et publicité

O Logistique, transport

(O Maintenance, entretien
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

O Médical, paramédical, social
() Eleve/étudiant
Q Parent au foyer, retraité

Q Autre

A quelle catégorie socio-professionnelle appartenez-vous ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Agriculteurs O Artisans, commergants et chefs d'entreprises O Cadres et professions intellectuelles supérieures

Q Professions intermédiaires Q Indépendants, Professions libérales Q Employés O Ouvriers O Autre

Votre algodystrophie

Date du début des symptomes de votre algodystrophie *

Veuillez entrer une date :

Réponse Jour/ Mois /Année : si vous ne souvenez plus de la date exacte, indiquez le premier jour du mois
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Questionnaire SDRC Algodystrophie

Quels sont vos symptdmes sur la zone atteinte par I'algodystrophie ?

*

Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :

[ |Extrémité chaude et/ou froide

[ |Transpiration qui augmente sur la
zone atteinte au repos
(dysfonctionnement sudomoteur)

[ |Faiblesse des muscles (atrophie)
[ |Douleur provoquée par quelque

chose de normalement indolore ex :
effleurement (allodynie)

DDouIeur extréme et plus longue que
la normale (hyperalgésie)

DDouIeurs osseuses et articulaires
[ |Fractures

| |Gonflement

[ |Augmentation de la température
DChangement de couleur de la peau

[ |Rougeur (érytheme)
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

[ |Marbrure

[ |Coloration bleutée (cyanose)

[ |Peau séche

DOngIe fragile

DPerte de poils sur la zone atteinte

DBIeus (ecchymoses)

DAugmentation des symptdmes lors
d’'une période de stress

Autre :
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Quels sont vos symptdomes concernant le reste du corps (hors zone atteinte) ? *

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :

DFatigue disproportionnée

DPerturbation du sommeil

DDépression

DConstipation

DDiarrhée

[ ]célon irritable

DBaIIonnements

DDifﬁcuIté a avaler (dysphagie)

D Indigestion

DNausée

DVomissements

DEssouferment

DDifﬁcuIté a prendre de profondes
inspirations (dystonie des muscles de la
paroi thoracique)
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

[ |Faiblesse des muscles (atrophie)

DDouIeurs osseuses et articulaires

D Fractures

DAnomaIie de développement/ de
croissance de la peau et des ongles
(changement dystrophique)

DPerte de cheveux

DPeau séche

DBIeus (ecchymoses)

Autre :
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Avez-vous des symptomes neuropsychologiques tels que des troubles cognitifs (difficultés a compter a rebours, baisse de la rapidité
pour traiter une information, troubles de la mémoire, de 1'attention, etc) ?

*

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Oui
O Non
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Questionnaire SDRC Algodystrophie

Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille

Causes de l'algodystrophie / SDRC *

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :

[ JArthrite

DCanaI carpien
DEntorse
DFracture(s) simple ou multiples

Dlmmobilisation d'un membre
(platre...)

[ JLuxation

[ |Maladie (cancer...)

[ |Névrose

DOpération(s) chirurgicale(s)
| |ostéochondrose

[ |Rupture d'un tendon

[ |simple choc ou chute

| |spontange
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

| |Tendinite, épicondylite, épitrochléite, ‘
ténosynovite, talalgie...

Autre :

. .k
Date du diagnostic

Veuillez entrer une date :

Réponse de type Jour/mois/année, si vous ne vous souvenez plus du jour, indiquez le premier jour du mois.
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Par Qui ? Par quels examens ? *

Veuillez écrire votre réponse ici :

Décrivez comment votre I'agodystrophie vous a été annoncée et par qui, au bout de combien de temps ? A la suite de quel(s)
examen(s) ?

Quelle type d'algodystrophie avez-vous ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Algodystrophie de type | (sans lésion nerveuse) O Algodystrophie de type Il (avec Iésion nerveuse) Q Ne sais pas
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

. . . %
Localisation de I'algodystrophie
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D Membres inférieurs
D Membres supérieurs

[ ] Tronc
D Visage

DAutre:
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Quel(s) membre(s) supérieur(s) ? *
Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :

La réponse était a la question précédente (Localisation de I'algodystrophie)

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

| ] Doigt(s) a droite
D Doigt(s) a gauche
D Main droite

D Main gauche

D Poignet droit

D Poignet gauche
[ ] Coude droit

D Coude gauche
D Epaule droite

D Epaule gauche
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Questionnaire SDRC Algodystrophie

Quel(s) membre(s) inférieur(s) ? *

Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était a la question '24 [A7]' (Localisation de I'algodystrophie)

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

[ ] Orteil(s) a droite

D Orteil(s) a gauche

|| Pied droit

D Pied gauche

| ] Cheville droite
D Cheville gauche
[ ] Mollet droit

D Mollet gauche
D Genou droit
D Genou gauche
[ ] Cuisse droite
D Cuisse gauche
D Hanche droite
D Hanche gauche
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Quel niveau de la colonne vértébrale est touchée par I'algodystrophie ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était a la question '24 [A7]' (Localisation de I'algodystrophie)

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D Cervicales

D Dorsales

|| Lombaires

L'algodystrophie s'est-elle propagée depuis le début ?

(par exemple une algodystrophie main qui entraine un syndrome épaule-main)

*

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

() oui
O Non
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

L'Algodystrophie s'est étendue de ou aou ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question précédente ( L'algodystrophie s'est-elle propagée depuis le début ? (par exemple une
algodystrophie main qui entraine un syndrome épaule-main) )

Veuillez écrire votre réponse ici :

L'algodystrophie a-t-elle migrée ? (par exemple une algodystrophie main gauche peut
migrer au pied droit ) *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Oui
O Non
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Migration de quel membre vers lequel ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question "L'algodystrophie a-t-elle migrée ? (par exemple une algodystrophie main gauche peut migrer au
pied droit ))"

Veuillez écrire votre réponse ici :

Durant la période d’une algodystrophie ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question "L'algodystrophie a-t-elle migrée ? (par exemple une algodystrophie main gauche peut migrer au
pied droit )"

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q La douleur a migré en restant également sur la premiére localisation (2 zones de douleurs) O La douleur a migré, sans
rester sur la premiére localisation (1 zone de douleurs)

Page 23 sur 58
Asso Algodystrophie SDRC



Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Votre algodystrophie est-elle... ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O En rémission sans séquelle Q En rémission avec séquelles Q En voie derémission QStabIe (douleurs constantes

sans aggravation) Q En aggravation Q En rechute (méme localisation) O En rechute (autre localisation)

On dit qu'une algodystrophie est en rémission et non guérie car elle peut revenir au méme endroit ou sur une autre partie du corps au
court de la vie.

Si votre algodystrophie est en rémission, combien de temps a-t-elle duré ?

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Moins de 6 mois O Moins de 12 mois O Moins de 2 ans O Moins de 5 ans O Moins de 10 ans
Q Entre 10 et 20 ans O Plus de 20 ans

Dans votre famille, connaissez-vous des personnes ayant eu ou ayant une algodystrophie
? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Oui
Q Non
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Quel est votre lien de parenté ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question "Dans votre famille, connaissez-vous des personnes ayant eu ou ayant une
algodystrophie ?"

Veuillez écrire votre réponse ici :

Diriez-vous que l'algodystrophie a eu / a des incidences sur votre vie sexuelle ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Oui
Q Non
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Quelle incidence et pourquoi ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '37 [A67]' (Diriez-vous que I'algodystrophie a eu / a des incidences sur votre vie sexuelle ?)

Veuillez écrire votre réponse ici :

Racontez votre vécu de I'agodystrophie

(Si vous désirez y répondre de maniére plus compléte et détaillée vous pouvez cocher
« Oui » a la question suivante afin d’étre recontacté)

Veuillez écrire votre réponse ici :

Cette question permettra d'analyser le langage utilisé par les patients atteints de SDRC ou algodystrophie.
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Acceptez-vous d'étre contacté pour répondre a des questions sur votre parcours et votre
vécu ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Oui
Q Non

Les traitements (voir page suivante)
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Quels sont les traitements médicamenteux qui vous soulagent /qui vous ont soulagés ou
qui ne vous soulagent pas/ne vous ont pas soulagés ?

*

Choisissez la réponse appropriée pour chaque élément :

Arrété
pour cause Ne me
d'inefficacité soulage
oua Me pas/Ne
cause des Commence- soulage/Me m'avait
Pas effets Encourt mentdu  gojageait pas
Essayé essayé  secondaires  d'arrét traitement soulagé

Antalgique palier 1 (ex. O O O Q O O Q

Paracétamol)

Antalgique palier 2 (ex.
Codéine/Tramadol)

Antalgique palier 3 (ex. Morphine)
Antiépileptiques

Antidépresseurs

ONIONORORNG)
ONIONORORNG)
ONIONONMORNG)
ONIONONORNG)
ONIONORORNNG)
ONIONONORNG)
ONIONORORNG)

Anti-inflammatoire
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Anesthésique local

Relaxants musculaires (ex. Myorel /
Bacloféne)

Anxiolytiques

Somniféres

Homéopathie

Autres
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Quels sont les soins spécifiques qui vous soulagent /qui vous ont soulagés ou qui ne vous soulagent pas/
ne vous ont pas soulagés ?

Choisissez la réponse appropriée pour chaque élément :

Arrété

Ne me

pour cause |
d'inefficacité soulage
oua pas/Ne
cause des Commence- Me m'avait

Pas effets En court ment du soulage/Me pas

Essayé essayé secondaires d'arrét  traitement soulageait  soulagé

Neurostimulateur médullaire O O O Q O O O

Qutenza (patch en hopital
uniquement)

Blocs intraveineux (perf)
Bisphosphonates (perf)
Kétamine (perf)

Tens

O O O O O
O O O O O
o O O O O
O O O O O
O O O O O
O O O O O
O O O O O
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Stimulation magnétique
transcranienne

Infiltration

Cathéter péri-nerveux

Mésothérapie

Calcitonine
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Quels sont les autres soins qui vous soulagent /qui vous ont soulagés ou qui ne vous
soulagent pas/ne vous ont pas soulagés ?

*

Choisissez la réponse appropriée pour chaque élément :

Arrété
pour cause Ne me
d'inefficacité soulage
oua pas/Ne
cause des Commence- Me m'avait
Pas effets Encourt mentdu  soulage/Me pas
Essayé essayé secondaires  d'arrét traitement soulageait  soulagé

Kinésithérapie O O O O O O O
Balnéothérapie avec kiné O O O O O QO O
Suivi psychiatrique / O O O O O O O

psychologique
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Avez-vous déja eu recours a de l'auto-médication ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

() oui
O Non

Veulliez préciser lequelle/lesquelles *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '44 [A96]' (Avez-vous déja eu recours a de l'auto-médication ? )

Veuillez écrire votre réponse ici :
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Pouvez-vous faire votre historique médicamenteux ?

Veuillez écrire votre réponse ici :

Ici, vous pouvez noter tous les commentaires liés a vos traitements. Par exemple, vous pouvez écrire que vous n'avez pas pris tel traitement car il

vous a été déconseillé par un médecin ; vous pouvez inscrire les traitements que vous prenez et qui ne sont pas dans la liste ci-dessus ; vous pouvez
également donner vos posologies...

Avez-vous des complications dues a l'algodystrophie

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Oui
Q Non

Page 34 sur 58

Asso Algodystrophie SDRC



Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Quels types de complications ?

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '47 [A20]' (Avez-vous des complications dues a l'algodystrophie)

Veuillez écrire votre réponse ici :
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Quelle(s) autre(s) maladie(s) avez(aviez)-vous en plus de l'algodystrophiék ?

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D Maladie articulaire (arthrose, arthrite, bursite...)
D Maladie auto-immune (allergie, SIDA, polyarthrite rhumatoide, purpura rhumatoide, spondylarthrite, sclérose en plaques,
syndrome de Guillain Barré, vitiligo, psoriasis, maladie coeliaque, maladie de Crohn...)

D Maladie cardiovasculaire (varices, Syndrome de Raynaud, phlébite, ulceres veineux, hypertension artérielle, tachycardie,
bradycardie, infarctus du myocarde, insuffisance cardiaque, angine de poitrine, AVC...)

D Maladie endocrinienne (hypothyroidie, hyperthyroidie, parathyroidie, maladies des surrénales...)
D Maladie de I'estomac, du foie et du pancréas (ulceres, cirrhose, hépatite A/B/C, pancréatite...)

D Maladie génétique (Syndrome d'Ehlers Danlos, hémophilie, neurofibromatose, mucoviscidose...)
D Maladie gynécologique (endométriose, infections sexuellement transmissibles, mycose, vulvites...)

D Maladie hématologique, maladie du sang (anémie, leucopénie, thrombopénie, probléme de facteur de coagulation, facteur de
Willebrand...)

D Maladie métabolique (diabéte, hyperinsulinémie, maladie mitochondriales...)

D Maladie musculaire (tendinopathie, amyotrophie, myopathie, contractures...)

D Maladie neurologique (névralgies d'Arnold/intercostales... , kystes du systéme nerveux, myasthénie, dysautonomie, dyskinésies,
épilepsie...)

D Maladie osseuse (kystes osseux, infections osseuses, dysplasie osseuses, granulomes éosinophile, ostéochondrose,
ostéonécrose, ostéite...)

D Maladie pulmonaire (asthme, toux chronique, bronchite chronique, pneumonie, pleurésie...)

D Maladie ou troubles psychiques (dépression, anxiété, Syndrome du choc post-traumatique, troubles alimentaires (anorexie,
boulimie...), bipolarité, troubles obsessionnels compulsifs...)

D Maladie du rachis (dos/colonne vertébrale) et de la moelle épiniére (scoliose, cyphose, lordose, discopathie, hernie discale,
spondylite, spondylose, sténose du canal lombaire...)

D Maladie du rein et de I'appareil urinaire (calculs rénaux, pyélonéphrite, infection urinaire, insuffisance rénale, cystite...)
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

| ] Troubles du sommeil (insomnies, déréglement de I'horloge biologique, apnées du sommeil...)

D Autres affections des tissus mous, non classées ailleurs (fibromyalgie...)

DAutre:

Les catégories présentées sont celles du "Classament Internationale des maladie" (CIM10 - 10éme version) qui sert de base a toutes les enquétes

médicales.

Pour les cancers, veuillez-cocher en fonction des catégories (par exemple pour un cancer du poumon cocher"Maladie pulmonaire")
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Par qui étes-vous pris en charge médicalement et socialement ?
*
Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D Médecin traitant, médecin généraliste

D Algologue

D Anesthésiste

D Médecin physique et réadaptation

D Neurologue

[ ] Pédiatre

[ ] Rhumatologue

D Chirurgien orthopédique, chirurgien traumatologique

D Neurochirurgien

D Psychiatre

D Psychologue

|| Kingsithérapeute

D Ergothérapeute

D Assistante sociale

D CETD (Centre d'Evaluation et de Traitement de la Douleur = Centre Anti-Douleur)
|| Centre de rééducation

D Centre médico-psychologique (CMP Adultes ou Enfants)

|:|Autre:

Dans cette rubrique, il s'agit uniquement de la prise en charge médicale et sociale. Toutes les prises en charges en médecine complémentaire

(hypnothérapeute, mésothérapeute, chiropracteur, ostéopathe...) n'ont pas a étre mentionné.
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Avez-vous (eu) recours aux meédecines paralléles / alternatives ?
(Ex. Fasciathérapie, acupuncture, ...)

*

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Oui
Q Non

Lesquelles

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '51 [A24]' (Avez-vous (eu) recours aux médecines paralléles / alternatives ? (Ex. Fasciathérapie,
acupuncture, ...) )

Veuillez écrire votre réponse ici :
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Relations familiales et amicales

Ces questions sont la pour vous aiguiller mais la parole est a vous et vous pouvez écrire ce que vous souhaitez

La maladie vous a-t-elle ¢loignée de certaines personnes ? Avez-vous coupé les ponts avec certains membres de votre famille ou avec certains de vos
amis ?

*

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

() oui
O Non
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Pouvez-vous préciser de qui vous étes vous éloignés ?

*

Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '53 [A26]' (La maladie vous a-t-elle éloignée de certaines personnes ? Avez-vous coupé les ponts
avec certains membres de votre famille ou avec certains de vos amis ? )

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D Parents

D Grands-parents

D Enfants

D Frére(s)/Soeur(s)
D Oncle(s)

[ ] Tante(s)

D Cousin(s)/Cousine(s)
D Neveu(x)/Niece(s)
|| Beaux-parents

|| Beau-fils/Belle-fille
[ ] Ami(s)/Amie(s)

DAutre:
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La maladie vous a-t-elle rapprochée de certaines personnes ? Avez-vous pu nouer des liens avec des personnes depuis la maladie ?

*

Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Non' a la question '53 [A26]' (La maladie vous a-t-elle éloignée de certaines personnes ? Avez-vous coupé les ponts
avec certains membres de votre famille ou avec certains de vos amis ? )

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D Parents

D Grands-parents

D Enfants

D Frére(s)/Soeur(s)
D Oncle(s)

[ ] Tante(s)

D Cousin(s)/Cousine(s)
D Neveu(x)/Niece(s)
|| Beaux-parents

|| Beau-fils/Belle-fille
[ ] Ami(s)/Amie(s)

DAutre:
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Comportement(s) de l'entourage familial et amical

Comment réagissent vos proches par rapport a la maladie ?

*

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D Soutien

[ ] Aide

D Compassion

|| Compréhension
D Peur

D Ignorance

D Incompréhension

[ ] Méchanceté

D Moralisateur(moralisatrice)

DAutre:
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Relation avec les collegues au travail, a I'école...

Si vous étes en arrét de travail, en arrét d'étude, au chomage..., merci de répondre par rapport a votre ancien travail, ancienne école...

Quelles relations avez(aviez)-vous avec vos supérieurs (ou vos professeurs) ? *

Veuillez écrire votre réponse ici :

Quelles relations avez(aviez)-vous avec vos subalternes (ou vos camarades des classes inférieures) ? *

Veuillez écrire votre réponse ici :
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Quelles relations avez(aviez)-vous avec vos collégues de méme rang (ou vos camarades de classe) ?

Veuillez écrire votre réponse ici :
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Quelles sont vos rapports professionnels avec vos collegues par rapport a vos difficultés ?

*

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent et laissez un commentaire :

DSoutien
[ JAide

DCompassion

DCompréhension

DPeur

Dlgnorance

Dlncompréhension

DMéchancete’

DMoralisateur(moralisatrice)

Autre :
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Difficultés socio-professionnelles
Avez-vous eu des arréts maladies en rapport avec votre algodystrophie ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Oui Q Non

Combien de temps a duré cet arrét ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '61 [A103]' (Avez-vous eu des arréts maladies en rapport avec votre algodystrophie ?)

Veuillez écrire votre réponse ici :

A PN . . X Lok
Est-ce que vous étes ou est-ce que vous avez di arréter votre travail ou vos études a cause de l'algodystrophie ?

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Oui totalement O Oui en partie Q Non O Non concerné
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Si vous ne travaillez plus, vous étes ?

*
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O En accident du travail Q En arrét maladie O En invalidité O En maladie professionnelle OEn inaptitude

O Non concerné O Autre

Si vous ne travaillez plus ou moins, comment est compensé votre salaire ?
*
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Indemnités

Q IJ (Indemnités Journaliéres) Q Rente O Complément de salaire (régime de prévoyance ou autre) chomage

O Autre
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Avez-vous une ALD (Affection de Longue Durée) ?

*
Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

() Oui ALD exonérante hors liste (ALD 31) () Oui ALD non exonérante (ALD 32) () Non

Avez-vous une reconnaissance a la MDPH (Maison Départementale des Personnes Handicapées) ?

*

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Oui Q Non Q Dossier en cours
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Questionnaire SDRC Algodystrophie Projet de recherche MESHS-CNRS-Université de Lille Association SDRC Algodystrophie

Si vous avez une reconnaissance a la MDPH : quelles sont les prestations qui vous ont été accordées ?

*

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '67 [A37]' (Avez-vous une reconnaissance a la MDPH (Maison Départementale des Personnes
Handicapées) ? )

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D CMI Stationnement (anciennement carte de stationnement)

D CMI Priorité (anciennement carte de priorité)

D CMI Invalidité avec ou sans mention "besoin d'accompagnement” (ancienne carte d'invalidité)
D PCH (Prestation de Compensation pour le Handicap)

D AAH (Allocation Adulte Handicapé)

D AEEH (Allocation pour I'Education Enfant Handicapé)

D APA (Allocation Personnalisée d'Autonomie)

D RQTH (Reconnaissance de qualité de travailleur handicapé)

DAutre:
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Si vous avez une RQTH, avez vous pu faire aménager votre poste de travail ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était a la question '68 [A38]' (Si vous avez une reconnaissance a la MDPH : quelles sont les prestations qui vous ont été
accordées ?)

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Oui O Non O Partiellement Q Autre

Votre poste de travail a-t-il été aménagé en fonction de votre algodystrophie? (ex.fauteuil,
bureau, repose pied, aménagement des horaires) *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Oui O Non O Partiellement O Autre
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Commentez ici si nécessaire I'aménagement de votre poste de travail par rapport a votre
algodystrophie

Veuillez écrire votre réponse ici :

Vos fonctions ont-elles été aménagées en fonction de votre algodystrophie? (ex. éviter les
déplacements, bureau sans bruit, prise en compte de votre fatigabilité ...) *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Oui O Non O Partiellement O Autre

Vos besoins

Série de questions sur vos besoins pour mieux gérer la maladie et ses conséquences
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Quel(s) besoin(s) ressentez-vous le plus ?

*

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

D Aide au quotidien (humaine, technique, transport, déplacement...)

D Reconnaissance de la maladie par les soignants (médecins, kinés, infirmiéres...)
D Reconnaissance de la maladie par la société (pouvoirs publics, milieu professionnel, transports publics...)
D Reconnaissance par les servides de santé (sécurité sociale, Mutuelle...)

D Soutien de la famille

D Soutien des ami(s), amie(s)

D Soutien des collegues ou des camardes

[ ] Soutien des soignants

D Fonder une famille

D Faire du sport

D Sortir pour un événement culturel, sportif...

D Pouvoir échanger avec d'autres malades (groupe de paroles, patients experts...)

DAutre:
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Quels sont vos besoins en documentation ?

Veuillez choisir toutes les réponses qui conviennent :

|| Documentation sur la maladie

D Documentation pour les démarches administratives

D Documentation sur les aides (financiéres, humaines, techniques...)
D Documentation sur les traitements

D Parcours médical

D Aucun besoin

DAutre:

Dans cette rubrique, vous pouvez nous laisser toutes vos remarques/suggestions/commentaires

Veuillez écrire votre réponse ici :

Les comportements a risque
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Les comportements a risque

Avant I'apparition de votre algodystrophie, a quelle fréquence consommiez-vous du tabac
? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Occasionnelle (pas tous les jours) O Quotidienne (tous les jours) O Intensive (supérieure a 9 cigarettes par jour)

Q Vous étiez fumeur mais avez arrété O Vous avez essayé mais n'étes pas devenu fumeur OVous n'avez jamais essayé

Avant votre algodystrophie, a quelle fréquence consommiez-vous de l'alcool ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Réguliere (au moins 10 usages dans le mois ou 3 dans une semaine) O Quotidienne O Jamais

Egalement avant votre algodystrophie, a quelle fréquence consommiez-vous du cannabis
ou d'autres substances psychoactives ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Jamais O Expérimenté (au moins une fois dans sa vie) O Occasionnelle (plusieurs consommation dans l'année)

Q Réguliere (10 consommations dans le mois) O Quotidienne (tous les jours ou presque) Olntensive (plusieurs fois par jour)
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Avez-vous changé vos comportements depuis I'apparition de I'algodystrophie ? *

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

() oui
O Non

Quelle est donc votre nouvelle consommation de tabac ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '79 [A108]' (Avez-vous changé vos comportements depuis I'apparition de I'algodystrophie ?)

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

Q Occasionnelle (pas tous les jours) O Quotidienne (tous les jours) O Intensive (supérieure a 9 cigarettes par jour)
(O Vous étiez fumeur mais avez arrété () Vous avez essayé mais n'étes pas devenu fumeur  (_)Vous n'en avez jamais
consommeé
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Désormais, a quelle fréquence consommez-vous de l'alcool ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '79 [A108]' (Avez-vous changé vos comportements depuis I'apparition de I'algodystrophie ?)

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

s . . . - . Vous n'en
Q Réguliere (au moins 10 usages dans le mois ou 3 dans une semaine) O Quotidienne (tous les jours)
consommez plus

O Vous n'en avez jamais consommeé

Depuis l'algodystrophie, a quelle fréquence consommez-vous du cannabis ou d'autres
substances psychoactives ? *

Répondre a cette question seulement si les conditions suivantes sont réunies :
La réponse était 'Oui' a la question '79 [A108]' (Avez-vous changé vos comportements depuis I'apparition de I'algodystrophie ?)

Veuillez sélectionner une seule des propositions suivantes :

O Jamais expérimenté Q Expérimenté (au moins une fois dans la vie) OOccasionneIIe (consommation dans I'année)

O Réguliére (10 consommations dans le mois) O Quotidienne (tous les jours ou presque) Olntensive (plusieurs

fois par jour)
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Contact

Si vous souhaitez rester informé de la suite de ce sondage vous pouvez nous indiquer
une adresse mail

Veuillez écrire votre réponse ici :

Merci d’avoir complété ce questionnaire.
Vous pouvez le renvoyer dans I'enveloppe affranchie qui était jointe a I'envoi.
Merci de vérifier que vous avez bien cocher la case du consentement pour l'utilisation des données anonymisées a des fins de recherche.
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