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Reconnaissance des emotions et évaluation de la douleur chez des enfants et adolescents
porteurs de Trisomie 21
Emotions recognition and pain assessment in children and adolescents with Down
syndrome
Marc Zabalia et Sonia Corfec!

Résume

Cette étude interroge les capacités a reconnaitre des émotions et a évaluer la douleur
d’enfants et d’adolescents porteurs de Trisomie 21. Une situation d’évaluation de la douleur
de personnages présentés sur des vignettes et une tache de reconnaissance d’émotions
présentées sur photographies sont proposées a 18 enfants et adolescents porteurs de Trisomie
21 compares a 20 enfants typiques. Les résultats montrent que les sujets de 1’étude sont en
mesure d’identifier des émotions et qu’ils utilisent de fagcon adaptée 1’échelle des visages
plutdt que 1’échelle visuelle analogique pour évaluer la douleur. Le potentiel de compétences
manifesté par les enfants et adolescents porteurs de Trisomie 21 devrait favoriser I’utilisation
clinique des outils d’autoévaluation de la douleur chez les sujets atteints de déficience
intellectuelle et de difficultés d’adaptation sociale

Mot-clés : Reconnaissance des émotions, Evaluation de la douleur, Trisomie 21

Abstract :

The aim of the study is to highlight the way in which children and adolescents with
Down syndrome recognize emotions and assess pain. First, children have to rate pain intensity
in pictures depicting children in pain and secondly they have to perform an emotion
recognition task. Participants are 18 children and adolescents with Down syndrome and 20
typical children. Results shown that children and adolescents with Down syndrome are able to
identify facial emotions and to use the Facial Pain Scale in a most adapted way to assess pain
compared to Visual Analogic Scale. The children and adolescents with Down syndrome
abilities should support clinical use of self-report tools in the management of pain in people
with cognitive impairment and social inadaptations.
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Introduction

L’intérét des milieux scientifiques pour la douleur des personnes atteintes de troubles
du développement est récent. Cette population est souvent exclue des études sur la douleur car
on considére chez ces personnes que I’expression verbale ou comportementale de la douleur
est ambigué et que son identification par les soignants ou les proches est subjective.

D’un point de vue adaptatif la douleur est bien slir essentielle pour la protection de
I’organisme, mais lorsqu’elle n’est pas reconnue ou traitée convenablement, elle peut
sérieusement compromettre la qualité de vie. Si les personnes atteintes de troubles du
développement ont, comme tout un chacun, I’expérience de la douleur, cette population
présente un risque élevé de souffrir de douleurs spécifiques : les douleurs des atteintes
physiques et des problémes de santé associés a la déficience intellectuelle (Nordin et Gillberg,
1996 ; Ehde et al., 2003 ; Konstantareas et Homatidis, 1987), les douleurs engendrées par
traitements de ces problemes (Hadden et von Baeyer, 2002), ou encore les douleurs dues au
fait qu’il n’est pas évident d’identifier et de traiter les problemes de santé classiques (Allison
et Lawrence, 2004; Hennequin, Faulks, et Roux, 2000). 1l y a pour cette population un risque
plus élevé d’accidents traumatiques (Leland, Garrard, et Smith, 1994), spécialement chez
ceux qui sont valides (Breau et al., 2004). Ces traumatismes sont aussi plus sévéeres et
demandent un traitement plus long que celui des enfants non déficients (Braden, Swanson, et
Di Scala, 2003). C’est la raison pour laquelle il est urgent que la psychologie et les sciences
médicales s’associent pour améliorer la reconnaissance, 1’évaluation et le traitement de la
douleur dans cette population. L’un des enjeux est de pouvoir poser un diagnostic fiable afin
de promouvoir 'utilisation d’outils d’évaluation validés scientifiquement (Breau et Zabalia,
2006).

Des sujets porteurs de Trisomie 21 participent parfois aux recherches concernant la

douleur chez les personnes atteintes de déficience intellectuelle, mais peu d’études s’adressent



spécifiquement a cette population, bien qu’elle représente 1’étiologie congénitale de
déficience intellectuelle la plus répandue dans le monde (Hennequin, Faulks et Allison, 2003).
Comparées a la population générale, les personnes porteuses de Trisomie 21 présentent un
risque plus élevé de cancer, de leucémie en particulier (Hill et al., 2003), qui provoque des
douleurs osseuses. La Trisomie 21 a également des répercussions au niveau oro-facial
entrainant des désordres temporomandibulaires, qui produisent des ceéphalées, des douleurs au
niveau du cou, des épaules et du dos (Hennequin et al., 1999). Enfin, des déformations des
hanches sont fréquentes et source d’inconfort et de douleurs. Elles évoluent souvent vers des
douleurs arthritiques qui risquent de limiter la locomotion (Winell et Burke, 2003). En
résumé, les enfants porteurs de Trisomie 21 sont susceptibles de souffrir de douleurs
spécifiques, comparés a la population générale et aux enfants présentant d’autres types de
déficience (Bottos et Chambers, 2006). Il est donc urgent d’étudier les caractéristiques de
I’expression de la douleur des enfants porteurs de Trisomie 21 afin d’en faciliter le repérage,
I’évaluation et la prise en charge. On sait par ailleurs que les personnes atteintes de déficience
intellectuelle regoivent moins d’analgésiques, et les méthodes non pharmacologiques de prise
en charge de la douleur sont souvent négligées par leurs soignants (Breau, McGrath et
Zabalia, 2006).

Encore récemment, les études portant sur I’évaluation de la douleur chez les sujets
déficients intellectuels concernaient surtout la déficience profonde ou sévére. De fait, la
littérature met en avant leur incapacité a utiliser les outils d’auto-évaluation. Nous avons
conduit une étude sur ’expression verbale et 1’évaluation de douleurs rapportées chez des
sujets déficients intellectuels 1égers et moyens en fonction de leur niveau verbal (Zabalia,
Jacquet et Breau, 2005). Les 14 sujets atteints de déficience intellectuelle agés de 8 a 18 ans
ont manifesté des capacités d’expression et d’évaluation de la douleur. Ils ont été en mesure

d’utiliser des outils d’autoévaluation pour estimer la douleur d’un personnage représenté sur



une image ou bien une douleur rapportée, et ce, quel que soit leur niveau verbal. La présence
de compétences a exprimer verbalement la douleur chez des sujets porteurs d’atteintes
intellectuelles indique que ces compétences ne dépendent pas du niveau de développement de
la pensée conceptuelle. Par ailleurs, les stratégies de faire-face a la douleur d’un échantillon
de 23 enfants atteints de deficience intellectuelle légére et moyenne, de 7 a 14 ans ont été
évaluées grace a la version francaise du Pediatric Pain Coping Inventory (Spicher, 2003) dans
une situation de douleur rapportée (Zabalia et Duchaux, 2006). Les enfants atteints de
déficience intellectuelle de notre étude connaissent des stratégies de faire-face a la douleur.
Comparées a une population standard, 1’auto-instruction cognitive est moins évoqueée au profit
de la recherche d’un support social, indépendamment de 1’age, du sexe et du niveau de
déficience. Compte-tenu des difficultés d’adaptation et d’autonomie propres a la déficience
intellectuelle, cette stratégie parait étre une orientation adaptative pour cette population.

Lorsque I’on aborde la représentation et 1’expression de la douleur chez des enfants, et
en particulier lorsque ceux-ci sont atteints de déficience intellectuelle, il devient évident que
ce n’est pas la conception que I’enfant se fait de la douleur que 1’on interroge mais bien la
douleur comme expérience sensorielle inductrice d’émotions (Zabalia et Jacquet, 2004 ;
Zabalia, 2005). De fait, le niveau de développement de la pensée conceptuelle n’est pas
discriminant, il devient alors important de s’interroger sur la capacité a reconnaitre et partager
des émotions sollicitées dans les outils d’hétéroévaluation de la douleur.

Les travaux dans le domaine de 1I’émotion indiquent que 1’on constate un déficit dans
la reconnaissance ou la production des expressions émotionnelles chez les enfants présentant
des troubles ou des retards de développement lorsque ceux-ci sont comparés aux enfants
typiques sur la base de I’age chronologique. Mais on ne peut pas différencier les deux
populations lorsque les comparaisons sont effectuées a age mental équivalent (Moore, 2001 ;

Thommen, Chatelain et Rimbert, 2004). Néanmoins, il existe des effets de contexte, la



reconnaissance de visages exprimant une émotion est plus facile pour les enfants porteurs de
Trisomie 21 en situation d’interaction avec la personne (Kasari et al., 1995) plutdét qu'une
reconnaissance a partir de photos (Kasari et al., 2001). Dans des taches d’appariement,
d’émotions avec un visage en photo et de cris avec un animal (Pochon, Brun et Mellier,
2006), les performances des enfants porteurs de Trisomie 21 de 4 ans d’age de développement
ne se différencient pas de celles d’enfants présentant des retards de développement ni de
celles d’enfants typiques de méme age de développement. De méme, les erreurs des enfants
porteurs de Trisomie 21 ne montrent pas de spécificité.

Chez les enfants typiques, les expressions négatives telles que la peur, la colére, le
dégodt sont progressivement identifiées entre 3 et 6 ans, la surprise est encore difficilement
identifiable chez des enfants de 5 et 6 ans (Gosselin, 1995 ; Brun et Nadel, 1997). Les enfants
porteurs de Trisomie 21 font les confusions que 1’on observe classiquement chez les enfants
typiques (Bullock et Russell, 1986) entre peur et surprise, peur et colere, surprise et joie,
dégodt et colere. Certaines études montrent des performances plus faibles chez les enfants
porteurs de Trisomie 21 dans la reconnaissance d’émotions telle que la peur (Williams et al.,
2005) ou la surprise (Kasari et al., 2001). 1l n’existe pas de visage typique exprimant la
douleur. Ce n’est qu’entre 8 et 12 ans que les enfants parviennent a discriminer leurs vécus
sensoriels et émotionnels (Champion et al., 1997 ; Goodenough, von Baeyer et Champion,
2002). La confusion entre sensation douloureuse et ressenti émotionnel se retrouve d’ailleurs
dans le choix des différentes échelles des visages existant a I'heure actuelle (Chambers et
Craig, 1998 ; Gauvain-Piquard et Neghal, 1999).

Dans une situation d’évaluation de la douleur, le sujet s’exprime & propos de la
composante émotionnelle de la douleur et comme 1’indique la littérature, les enfants porteurs
de Trisomie 21 disposent potentiellement de capacités a identifier des émotions. Dans le but

d’objectiver les conditions permettant aux enfants de cette population d’exprimer la douleur,



I’enjeu de ce travail est d’interroger les capacités des enfants et adolescents porteurs de
Trisomie 21 a reconnaitre des émotions présentées sur une photographie et a utiliser des outils
d’évaluation de la douleur.

Méthode

Population

La population est constituée de 18 enfants et adolescents porteurs de Trisomie 21, 10
filles et 8 gargons de 16 ans d’age chronologique moyen (c = 2.96, de 8 ans a 22 ans) et dont
le quotient intellectuel moyen (WISC-III) est de 56 (o = 9,6) avec un QI verbal de 52 (o =
8,5) et un QI Performance de 59 (o = 14,5). L’age de développement moyen est de 9 ; 5 ans
(c =1.93de 6 a 12 ans). Treize d’entre eux sont atteints de déficience intellectuelle moyenne,
cing sujets se situent dans la zone de déficience intellectuelle 1égére.

Le groupe contrdle est composé de 20 enfants, 11 filles et 9 garcons agés de 9 ; 6 ans
d’age moyen (o = 1.93 de 6 & 10 ans). La différence entre les &ges chronologiques des deux
groupes est significative (t[36]= 9,55 p< .0001), il n’y a pas de différence significative entre
les ges de développement des deux groupes de sujets (t[36]=-0,16 p = .43).

Procédure

La passation est individuelle et se déroule au sein de I’Institution Médico-Educative
des enfants et adolescents porteurs de Trisomie 21 et au sein de 1’école des enfants du groupe
contrble. Deux taches sont présentées successivement dans un ordre identique a tous les
sujets, une tache de reconnaissance des émotions suivie d’une la tache d’évaluation de
douleur. Les réponses verbales des sujets et les mesures effectuées a 1’aide des outils
d’évaluation de la douleur sont reportées par 1’expérimentateur sur un formulaire sur lequel
les informations personnelles des sujets sont codées. Les traitements statistiques (chi-carré et

analyses de variance) sont effectués a 1’aide du logiciel Statistica 6.



La premiére tache est une épreuve de reconnaissance des expressions faciales
émotionnelles. Il s’agit pour les sujets d’identifier la photographie correspondant a une
expression émotionnelle énoncée oralement. Le matériel comporte six photographies en noir
et blanc du visage d’une jeune femme exprimant les émotions de base (joie, tristesse, colére,
surprise, peur et dégodt). Les photographies ont été réalisees a partir des criteres
méthodologiques énonceés dans le Facial Action Coding System (Ekman et Friesen, 1978). Les
six planches sont présentées ensembles sur une méme ligne et ’ordre de présentation est
identique pour tous les sujets. La consigne est la suivante : « Ce sont des photographies de
visages, c’est toujours la méme jeune femme mais elle fait une téte différente sur chaque
photo. Regarde-les bien. Montre moi celle ou la dame est... »

La seconde tache propose successivement aux sujets six vignettes représentant des
personnages dessinés dont le visage n’est pas visible impliqués dans des situations

douloureuses (vaccination, chute, brdlure, pincement, coupure et douleur interne, Figure 1).
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Figure 1 : Les 6 vignettes des situations douleurs présentées aux deux groupes de sujets

Le sujet doit identifier la situation puis estimer la douleur du personnage a 1’aide de
deux échelles classiques :

L Echelle Visuelle Analogique (EVA, Figure 2) est une réglette verticale de 100 mm
graduée de 0 a 100 sur le verso ; une de ses extrémités correspond a l'absence de douleur, et
l'autre a la douleur maximale imaginable. Le sujet doit positionner un curseur « aussi haut que
la douleur est grande ». Cette échelle peut étre utilisée des 5 ans (McGrath, 1990).

La Faces Pain Scale — Revised (FPS-R, Hicks et al., 2001, Figure 3) graduée de 0 a 10

présente 6 visages exprimant une intensité douloureuse. La consigne est la suivante : « Voici



des personnages qui ont mal. Montre moi le visage qui a autant mal que ce personnage »
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Figure 2 : Echelle Visuelle Analogique (recto/verso)

Résultats

On ne peut pas conclure a I’existence d’une différence statistiquement significative
entre les performances des deux groupes a la tache de reconnaissance d’émotions (X?[5]=
9,008 p >.10). La distribution des reconnaissances d’émotions des enfants porteurs de
Trisomie 21 (Graphique 1) montre un pattern de réussites / erreurs comparable a celui des
enfants du groupe contréle. On ne peut pas conclure a 1’existence d’une différence
significative dans la fréquence d’apparition des patterns de confusion entre les deux groupes
d’enfants (X?[5]= 0.215 p>.10, Tableau 1). La joie et la tristesse sont les émotions les mieux
reconnues par les enfants et adolescents porteurs de Trisomie 21 (94,4 % d’identifications
pour ces deux emotions). Par contre, la colére et la peur sont les émotions les moins bien
identifiées (respectivement 66,6 % et 38,8 %). 1l y a globalement 25,92 % d’erreurs au sein du
groupe d’enfants et d’adolescents porteurs de Trisomie 21. Au sein du groupe controle, la joie
et la tristesse sont également les émotions les mieux reconnues (respectivement 100% et 95

%). La colére et la peur sont également les émotions les moins bien identifiées



(respectivement 80 % et 75 % d’identifications). Il y a globalement 16,8 % d’erreurs au sein

du groupe controle.
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Graphique 1 : Réussite en % a la tache de reconnaissance des émotions chez des enfants et adolescents porteurs
de Trisomie 21 et les enfants du groupe contréle

Confusions dégodt et colére surprise et peur  dégoQt et peur peur et colére  surprise et joie  Autres

Groupe T21 6,48 54 4,32 3,24 2,16 4,32

Groupe contréle 3,6 3,6 3,6 2,4 12 2,4

Tableau 1 : Pourcentages des patterns de confusions au sein du groupe d’enfants et d’adolescents porteurs de
Trisomie 21 et du groupe contréle d’enfants typiques (NS p = .10).

Tous les sujets ont identifié les différents types de douleurs présentées dans les
vignettes. Les évaluations de la douleur des personnages produites par les enfants et
adolescents porteurs de Trisomie 21 montrent que celles-ci différent significativement en
fonction du type de douleur manifesté par le personnage quelle que soit I’échelle (EVA :
F[5,70]=2,56 p=.02 ; FPS-R : F[5,70]= 3,75 p=.01). Ceci est un indice de la validité de la
mesure : on retrouve en effet ici une graduation des intensités selon le type de douleur
(Graphique 2) telle qu’elle a été précédemment observée chez des enfants typiques et des
enfants atteints de déficience intellectuelle (Zabalia, Jacquet et Breau, 2005 ; Zabalia et

Mancel, 2006).
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Graphique 2 : Scores moyens a I’Echelle Visuelle Analogique (EVA) et a I’échelle des Visages (Faces Pain
Scale — Revised) produits par les enfants et adolescents porteurs de Trisomie 21 pour les 6 situations douleurs

présentées sur vignettes.
Cependant, les évaluations des intensités douloureuses différent significativement
selon I’échelle considérée (t[33]= 1,75 p=.04). On constate une forte tendance aux cotations

extrémes (0 ou 10) avec ’EVA (44 %) alors qu’elles ne sont que 26 % avec la FPS-R.
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Graphique 3 : Scores moyens a I’Echelle Visuelle Analogique (EVA) et a I’échelle des Visages (Faces Pain
Scale — Revised) produits par les enfants du groupe contrdle pour les 6 situations douleurs présentées sur

vignettes.
On ne peut pas conclure a I’existence d’une différence significative entre les scores des deux

échelles (t(37)= 0,09 p>.10) au sein du groupe controle. Les scores différent significativement
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en fonction du type de douleur présenté dans la vignette (EVA : F[5,70]= 6,45 p=.0001 ; FPS-
R : F(5,70]= 8,82 p=.0001). Les cotations extrémes apparaissent dans 22,5 % des cas avec
IPEVA et 27 % des mesures effectuées a ’aide de la FPS-R. La fréquence des cotations
extrémes ne differe pas significativement entre les deux groupes (X?[2]= 3,55 p> .10).
Discussion

Les enfants porteurs de Trisomie 21 de notre étude sont en mesure d’identifier des
émotions présentées sur des photographies. Les patterns de confusions observés ici sont
rapportés dans la littérature chez les enfants typiques (Bullock et Russell, 1986 ; Williams et
al., 2005). En accord avec des données de la littérature, les enfants porteurs de Trisomie 21 ne
présentent pas de déficit dans la reconnaissance des expressions faciales émotionnelles
(Hobson, 1986 ; Moore, 2001 ; Thommen et al., 2004 ; Pochon, Brun et Mellier, 2006 ). Bien
sar, comme le soulignent Pochon et collegues (ibid.), ce niveau de connaissance émotionnelle
ne prédit pas qu’il puisse étre directement actualisé en situation sociale. Néanmoins ces
résultats semblent aujourd’hui robustes et laissent penser que les compétences de
reconnaissance émotionnelle peuvent constituer un étayage essentiel lors de 1’usage d’échelles
d’évaluation de la douleur présentant des visages expressifs tels que la FPS-R ou le Portrait-
Bobo (Zabalia et Mancel, 2006).

Les résultats a la tache d’évaluation de la douleur des personnages montrent d’ailleurs
que les enfants et adolescents porteurs de Trisomie 21 de notre étude utilisent de fagcon plus
adaptée la FPS-R que I’EVA. En effet, on observe un pourcentage important de cotations
extrémes avec I’EVA. Cette tendance a la cotation extréme avec I’EVA a été rapportée dans
une étude réalisée avec des sujets déficients intellectuels 1égers et moyens (Zabalia, Jacquet et
Breau, 2005). En constatant cette tendance chez des enfants typiques de moins de huit ans,
Goodenough et ses collaborateurs (1990) ont suggéré qu’il s’agissait d’une évaluation

simultanée des aspects sensoriels et affectifs de la douleur. Cependant, dans notre étude, cette
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tendance ne se manifeste pas avec la FPS-R, ce qui laisse penser que I’EVA est un outil mal
compris par les sujets ou bien qu’ils sont sensibles a la présentation dichotomique des bornes
« pas mal du tout » et « tres trés mal » (Figure 1).

Depuis longtemps, 1’autoévaluation de la douleur est considérée comme le « gold
standard » par les cliniciens comme par les chercheurs et le langage comme une source
majeure d’acces et de compréhension de la douleur. Mais cet accent mis sur ce que le sujet
peut rapporter de sa douleur a porté un grand préjudice a tous ceux qui ne s’expriment pas ou
peu (Craig, 2006) : nouveau-nés et jeunes enfants, personnes déficientes intellectuelles,
personnes atteintes de maladies mentales ou encore personnes agées qui ne communiquent
plus. La prise en compte de la douleur de ces populations, de la nécessité de 1’évaluer pour
mieux la traiter, a généré beaucoup de recherches et de résultats. Mais dans ce mouvement, on
a oublié qu’elles pouvaient aussi s’exprimer elles-mémes et que 1’on pouvait utiliser des outils
d’autoévaluation au lieu de s’en remettre a 1’observation d’un tiers.

Des travaux précédents (Zabalia, Jacquet, Breau, 2005 ; Zabalia et Duchaux, 2006) ont
montré d’une part que des enfants déficients intellectuels légers et moyens disposent de
compétences a exprimer verbalement la douleur a I’aide d’un lexique varié¢ et adapté aux
situations et d’autre part, que pour faire face a la douleur, ces enfants connaissent des
stratégies appuyées sur la recherche d’un soutien social. Ces données, associées aux resultats
de cette étude, suggeérent que les enfants et adolescents atteints de Trisomie 21 disposent d’un
potentiel de compétences susceptibles d’étre mis en cuvre dans les situations
d’autoévaluation de la douleur. Cela devrait favoriser 1’introduction ou la réhabilitation des
outils d’autoévaluation chez les sujets atteints de déficience intellectuelle et de difficultés

d’adaptation sociale.
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Conclusion

Ces travaux doivent désormais étre conduits en situation clinique notamment lorsque
la douleur est présente. Cela implique de s’inscrire dans une approche intégrative, car il s’agit
de mettre en relation des caractéristiques individuelles avec les facteurs contextuels et la
dynamique interpersonnelle spécifique a toute relation soignant-soigné.

Les questions se posent encore de savoir quelles sont les influences des
caractéristiques développementales spécifiques telle que la Trisomie 21 sur I’expérience de la
douleur dans ses dimensions sensorielles, affectives et cognitives, quel est I’impact de
I’histoire médicale du sujet sur ses réactions face a la douleur ou aux soins potentiellement
douloureux, quel est ’effet de I’anxiété sur les capacités a exprimer ou a faire face a la
douleur et enfin, quels sont les effets des représentations de celui qui recoit 1’évaluation et qui
a en charge le soin sur le sujet atteint de déficience et sa sensibilité a la douleur. Répondre ou
éclairer ces questions est le moyen le plus str pour soutenir 1’élaboration d’outils adaptés aux
populations présentant des spécificités développementales et favoriser ainsi la reconnaissance
et la prise en charge de la douleur.
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