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Résumé 

Bénéficier d’une prise en charge de la douleur est aujourd’hui considéré comme un droit 

fondamental. Avant d’être traitée, la douleur doit être évaluée. Et, puisqu’il s’agit d’un 

phénomène subjectif, estimer la douleur de ceux qui l’expriment d’une façon singulière 

représente un défi plus grand encore. Les enfants et adolescents atteints de déficience 

intellectuelle, de paralysie cérébrale ou d’autisme sont aujourd’hui reconnus comme sensibles 

à la douleur au même titre que tout un chacun. Si certains d’entre eux sont en mesure 

d’utiliser des outils d’autoévaluation de la douleur, il faudra pour d’autres appliquer des  

échelles d’hétéroévaluation adaptées aux situations de handicap. Comme tout outil de mesure, 

elles présentent des intérêts et des limites qu’il faut savoir identifier afin d’en faire un usage 

pertinent pour la prise en charge des personnes vulnérables. 

Mots-clés : douleur, évaluation, handicap, déficience intellectuelle, paralysie cérébrale, 

autisme 

Summary 

Accessing to a management of pain is now considered as a people's fundamental right. The 

pain should be evaluated before being treated. Pain is always a subjective phenomenon. 

Assessing pain of those who express in a singular way is a great challenge. Children and 

adolescents with intellectual disabilities, with cerebral palsy or with autism are now 

recognized as sensitive to pain as well as anyone. If some of them are able to use self-report 

tools, we have to apply disability-adapted scales to others. Like any assessment tools, they 

have advantages and limitations. We need to know them in order to make appropriate use for 

the care of vulnerable people. 

Key words : pain, assessment, disabilities, intellectual disability, cerebral palsy, autism 
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1. Evaluer la douleur 

La douleur est un phénomène complexe qui dépasse largement la dimension 

nociceptive et qui est classiquement décrite comme la synthèse de quatre dimensions (sensori-

discriminative, cognitive, comportementale et émotionnelle). Evaluer la douleur d’une 

personne implique bien sûr un minimum d’empathie mais aussi des capacités d’identification 

à l’autre auxquelles peuvent s’opposer des attitudes défensives mobilisées face à la déficience. 

Il est difficile de s’identifier à celui à qui l’on ne veut pas ressembler. La crainte de ce qui est 

différent peut être inconsciemment combattue par un fort désir de réparation. L’ambivalence 

face au handicap risque de venir interférer avec des pratiques objectives d’évaluation. 

Par ailleurs, les données de l’expérience clinique ainsi que les études 

épidémiologiques montrent qu’un même stimulus nociceptif ou qu’une même lésion peut 

entraîner des sensations douloureuses différentes selon les sujets. On sait que les variations 

dépendent de nombreux facteurs tels que l’âge, le sexe ou la culture, et que les seuils de 

sensibilité peuvent varier aussi selon le contexte psycho-affectif. 

 La nécessité d’une évaluation objective de la douleur ne fait alors aucun doute. Elle est 

seule garante de l’adaptation du traitement à la nature et à l’intensité de la douleur. Elle 

permet de communiquer une information fiable à tous les acteurs de la prise en charge de 

l’enfant. Enfin, l’existence d’outils validés pour mesurer la douleur permet de sensibiliser et 

de former les professionnels à son repérage et à son traitement.  

  La définition de la douleur proposée par l’International Association for the Study of  

Pain met l’accent sur l’expression par le sujet lui-même : « la douleur est une expérience 

subjective sensorielle et émotionnelle désagréable associée à un dommage tissulaire présent 

ou potentiel, ou décrite en termes d'un tel dommage » (souligné par l’auteur).  

 Cette définition a malencontreusement contribuée aux inégalités d’accès aux 

protocoles d’évaluation pour les populations vulnérables (nouveau-né, nourrissons, personnes 

en situation de handicap et personnes âgées sans communication), à tel point qu’il a semblé 

nécessaire d’ajouter récemment à la définition l’idée que l’absence de plainte ne signifie pas 

pour autant une absence de perception de la douleur : « l'incapacité à communiquer 

verbalement n’interdit pas aux individus la possibilité d’éprouver de la douleur ni le besoin de 

recevoir un traitement approprié pour la soulager. La douleur est toujours subjective» [1]. Un 

accès inégal à l’évaluation et au traitement de la douleur est aujourd’hui considéré comme une 

abrogation des droits fondamentaux [2]. 

2. Douleur et déficience intellectuelle 
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La littérature suggère que la douleur est fréquente chez les personnes atteintes de 

déficience intellectuelle, mais elle est rarement traitée activement [3]. Les études dans ce 

domaine montrent également que cette population a 2,5 fois plus de problèmes de santé 

comparée à la population générale [4]. Les personnes atteintes de déficiences sévères ou 

profondes sont plus fréquemment atteintes de maladies invalidantes ou de problèmes 

médicaux complexes associés à des difficultés de communication. Ces problèmes médicaux, 

liés directement ou indirectement à la déficience, nécessitent souvent des interventions 

douloureuses. Les douleurs ont des origines multiples et sont autant causées par les atteintes 

physiques et les problèmes médicaux propres à la déficience qu’à l’absence de repérage et de 

prise en charge des problèmes de santé courants [5].  

Le risque d’accidents traumatiques est également plus élevé dans cette population, en 

particulier chez ceux qui sont valides [6]. Les traumatismes sont plus sévères et nécessitent un 

traitement plus long que ceux des personnes sans déficience [7]. Même lorsqu’elle est repérée 

la douleur est parfois difficilement prise en charge en raison de la complexité de certaines 

situations médicales.  

3. Douleur et autisme 

L’autisme a longtemps été considéré comme source d’insensibilité ou d’indifférence à 

la douleur. Nous savons aujourd’hui que ce n’est pas le cas [8]. Pour certains auteurs, cette 

croyance commune concernant la population autiste est une conséquence du déficit socio-

communicatif [9]. Etant donné les difficultés relationnelles et sociales, il n’est pas surprenant 

que l’expression de la douleur soit particulière dans cette population. A part le nombre 

restreint d’études cherchant à prouver ou mettre en doute la sensibilité à la douleur des 

personnes autistes [8, 10], aucune étude ne concerne la prévalence de la douleur dans cette 

population, ni d’ailleurs chez ceux atteints d’autres troubles faisant partie du spectre autistique 

(syndrome d’Asperger ou plus généralement des troubles envahissants du développement). 

Pourtant, il a été rapporté que plus de 20% des patients de la consultation de douleur 

pédiatrique de l’université de Californie présentent des traits autistiques, ce qui suggère que la 

douleur est certainement un problème sérieux d’une majorité de ces personnes [11]. Les 

enfants atteints d’autisme ont souvent des troubles somatiques associés qui augmentent les 

risques de douleur. L’épilepsie est un trouble fréquent chez les enfants autistes [12], la 

prévalence est de 30% (2 à 3% dans la population générale), et elle augmente à plus d’un tiers 

chez les adultes [13, 14]. Pourtant aucune étude ne concerne la douleur associée à l’épilepsie 

dans la population autiste, alors qu’au moins une étude rapporte que les crises épileptiques 

sont un facteur de risque important de douleurs récurrentes chez les personnes atteintes de 
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déficience intellectuelle [15]. Récemment, la littérature scientifique s’est considérablement 

développée sur la question des troubles gastro-intestinaux dans la population autiste [16]. 

Plusieurs études ont noté un taux relativement élevé de symptômes gastro-intestinaux chez 

des enfants autistes, et nombre d’entre eux sont douloureux (reflux gastro-oesophagien par 

exemple [17]). La prévalence élevée de douleurs abdominales est particulièrement 

remarquable dans la population autiste, approchant les 40% alors qu’elle n’est que de 16% 

chez les enfants typiques d’âge équivalent.  

Ces quelques exemples illustrent le type de situations douloureuses auxquelles les 

enfants atteints d’autisme risquent d’être confrontés. Les données sont limitées, il est 

aujourd’hui nécessaire de mener des études sur la nature et la fréquence des douleurs 

auxquelles cette population est confrontée afin de proposer des méthodes d’évaluation 

adaptées à leur spécificité.  

4. Douleur et paralysie cérébrale 

Etant donné la grande variabilité et la complexité des manifestations de la paralysie 

cérébrale, il existe de nombreux risques pour une personne d’être confrontée à des douleurs 

qui peuvent avoir des origines diverses. Pourtant, l’étude de la douleur en situation de 

paralysie cérébrale est récente [18], les premières données disponibles n’apparaissent 

d’ailleurs que comme des résultats anecdotiques dans des travaux ne portant pas directement 

sur la douleur [19, 20].  

 Pour la plupart des personnes atteintes, la douleur est un phénomène chronique [21-

24]. La douleur est quotidienne, d’une intensité allant de modérée à sévère et concerne 

l’ensemble du corps [25] plus particulièrement les hanches, les genoux et les pieds chez les 

plus jeunes [26]. La douleur touche souvent plusieurs parties du corps simultanément, et peut 

durer plusieurs mois [23].  

L’enjeu des évaluations de douleurs chroniques est de considérer simultanément toutes 

les manifestations possibles de la douleur. Les manifestations émotionnelles sont souvent 

liées au stress et ne sont pas proportionnelles à la douleur (pleurs, cris, mouvements 

d'agitation, de flexion-extension, d'agrippement...). D’ailleurs, la fatigue, le stress, la 

dépression ou le surmenage sont des facteurs qui exacerbent la douleur chez les personnes 

atteintes de paralysie cérébrale [23]. Les manifestations neurovégétatives, les positions 

antalgiques, les altérations psychomotrices et relationnelles sont des manifestations de la 

douleur qui peuvent passer inaperçues, d’autant plus s’il s’agit d’un jeune enfant ou s’il 

éprouve des difficultés d’expression verbale. 

5. Auto-évaluation de la douleur et déficience intellectuelle légère et moyenne 
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Les enfants et adolescents atteints de déficience intellectuelle légère et moyenne sont 

en mesure d’évoquer et d’évaluer l’intensité de douleurs passées de façon comparable à celle 

d’enfants typiques de même niveau de développement [27]. Ils utilisent un vocabulaire qui 

indique l’évolution de l’intensité douloureuse (un peu mal, j’avais un bleu, c’était rouge, ça a 

saigné, la peau toute noire, fait la grimace, pleurer, crier, appeler l’ambulance) et des termes 

adaptés à la situation évoquée. Ils sont en mesure de produire jusqu’à 9 mots pour décrire la 

nature de la douleur, un nombre de mots qui correspond à celui des enfants non déficients 

d’âge de développement équivalent. 

La présence de ces compétences indique qu’elles ne dépendent pas exclusivement du 

niveau du développement cognitif. On ne peut donc pas systématiquement renoncer à une 

autoévaluation de la douleur à partir du simple fait que l’enfant est atteint de déficience 

intellectuelle.  

Peu d’études concernent spécifiquement la population atteinte de Trisomie 21 alors 

qu’elle représente l’étiologie congénitale de déficience intellectuelle la plus répandue dans le 

monde [28]. Les personnes porteuses de Trisomie 21 présentent un risque plus élevé de 

leucémie et de cancer comparées à la population générale, provoquant des douleurs osseuses 

[29]. La Trisomie 21 a également des répercussions dans la sphère orofaciale entraînant des 

désordres temporo-mandibulaires qui produisent des céphalées, des douleurs cervicales, 

scapulaires et dorsales [30]. Enfin, de fréquentes déformations des hanches sont sources 

d’inconfort et de douleurs. Elles évoluent vers des douleurs arthritiques qui risquent de limiter 

la locomotion [31]. En résumé, les enfants porteurs de Trisomie 21 sont susceptibles de 

souffrir de douleurs spécifiques [32]. 

Pour évaluer la douleur, les enfants et d’adolescents porteurs de Trisomie 21 sont en 

mesure d’utiliser l’échelle des visages (FPS-R, [33] fig. 1) de façon adaptée plutôt que 

l’échelle visuelle analogique (fig. 2) avec laquelle ils produisent de nombreuses cotations 

extrêmes (le minimum ou le maximum de l’échelle) [34].  

Les enfants porteurs de déficience intellectuelle connaissent des stratégies de faire-face à 

la douleur [35]. Les stratégies de faire-face sont des réponses cognitives et comportementales 

manifestées par les patients au cours d’un événement douloureux. Dans une situation de 

douleur passée rapportée par les sujets eux-mêmes, les enfants atteints de déficience 

intellectuelle sont en mesure d’évoquer plusieurs stratégies de faire-face. Comparées à une 

population typique, l’auto-instruction cognitive (quand j’ai mal je pense à quelque chose 

d’agréable) est moins évoquée au profit de la recherche d’un support social (quand j’ai mal, 

j’appelle papa, maman ou une autre personne), indépendamment de l’âge, du sexe et du 
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niveau de déficience. Le recours à un soutien social paraît être une stratégie pertinente pour 

cette population compte-tenu des difficultés d’adaptation et d’autonomie, bien qu’elle soit 

considérée comme une stratégie passive vis-à-vis de la douleur.  

Si les travaux concernant les capacités d’autoévaluation de la douleur des enfants et 

adolescents atteints de déficience moyenne et légère restent rares, ils mettent en évidence un 

potentiel important d’expression et d’évaluation de la douleur. Ils connaissent le phénomène 

douloureux, évoquent spontanément des stratégies de faire-face adaptées. Les capacités 

impliquées dans l’hypno-analgésie et la relaxation semblent préservées (imagerie mentale, 

mémoire bibliographique) [36].  

6. Quelques éléments pour choisir un outil d’évaluation 

 L’autoévaluation semble souhaitable dès que la communication verbale avec l’enfant 

est possible et dès que ses capacités de compréhension des échelles le permettent.  

Avec l’échelle visuelle analogique, comme nous l’avons dit plus haut, les enfants 

atteints de Trisomie 21 produisent deux fois plus de cotations extrêmes que les enfants du 

groupe témoin, soit presque la moitié des évaluations. Par ailleurs, cette échelle n’est pas 

validée lors d’une hétéroévaluation produite par un tiers excepté pour les nourrissons [37]. 

L’échelle des visages (Faces Pain Scale-Revised) donne de meilleurs résultats. Le 

pourcentage de cotations extrêmes est équivalent à celui du groupe contrôle (un quart des 

mesures). Il est indispensable d’utiliser une échelle de référence validée (pour l’échelle 

visuelle analogique une réglette de 10 cm avec triangle rouge et ancrage verbal) car on en 

connaît les scores seuils : > 3 douleur modérée, > 6 douleur intense [38]. L’échelle des 

visages (Faces Pain Scale– Revised) peut être théoriquement proposée dès l’âge de 4 ans dans 

la population typique donc théoriquement dès 4 ans d’âge de développement. 

Les échelles d’hétéroévaluation sont des outils permettant l’évaluation du sujet par un 

tiers, généralement un professionnel de santé, plus rarement un proche de l’enfant. L’échelle 

Face Legs Activity Cry Consolability (FLACC [39], annexe 1) est une échelle d’observation 

utilisable de la naissance à 18 ans. La version anglophone est validée en situation 

postopératoire. Elle ne comporte que 5 items ce qui permet une passation rapide mais limite 

grandement sa sensibilité. Le score est compris entre 0 et 10 mais on ne connaît pas les scores 

seuils des différentes intensités douloureuses. Par extension, on utilise les scores seuils des 

échelles en 10 points, mais cela n’en assure pas la validité. La population de l’étude de 

validation ne comprend que des personnes atteintes de déficience intellectuelle. Si certains 

items ne sont pas applicables, la validité du score n’est plus garantie. Il existe une version 
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francophone modifiée pour les enfants handicapés. Si la qualité de la traduction ne fait aucun 

doute, la version francophone n’est pas statistiquement validée. 

L’échelle Douleur Enfant San Salvadour (DESS [40], annexe 2) est une échelle 

d’observation qui comporte 10 items, le score est compris entre 0 et 40 et elle est applicable 

de 2 ans à l’âge adulte. L’étude de validité a été réalisée avec une population de personnes 

atteintes de polyhandicap. On connait les scores seuils (2 - 6 = score de traitement). La 

particularité de l’échelle DESS est qu’elle nécessite l’accès à des informations collectées 

auprès des proches de la personne. Si elle n’est pas applicable en urgence et difficilement 

applicable pour des non familiers ou en l’absence de familiers, elle dispose de qualités pour 

évaluer les douleurs chroniques. 

La Grille d’Evaluation de la Douleur-Déficience Intellectuelle (GED-DI [41], annexe 3) 

est la version francophone de la Non-Communicating Children’s Pain Checklist-

Postoperative Version (NCCPC-PV [42]). Il s’agit d’une échelle d’observation de 30 items. 

Le score est  compris entre 0 et 90 et elle est applicable de la naissance à l’âge adulte. Cette 

échelle a été validée en situation postopératoire avec une population d’étiologie variée 

comprenant des personnes atteintes de déficience intellectuelle, de paralysie cérébrale ou de 

troubles autistiques. Les scores seuils (6-11) sont identiques à ceux de la version anglophone. 

Cette échelle comporte de nombreux items afin d’augmenter sa sensibilité en tenant compte 

du fait que tous les items ne sont pas applicables à tous les sujets en raison de la grande 

hétérogénéité de la population en situation de handicap. Cependant, l’étude de validation a été 

réalisée en tenant compte de ce phénomène. Le score reste valide lorsque tous les items ne 

sont pas cotés. De fait, le temps de passation demeure limité (5 minutes). Cette échelle est 

utilisable sans connaissance préalable de la personne évaluée. Enfin, la version anglophone a 

montré une bonne consistance lors d’évaluation de douleurs iatrogènes. 

7. Conclusion 

 La littérature montre que l’autoévaluation de la douleur est possible avec les outils 

disponibles en cas de déficience légère à moyenne si les capacités de régulation émotionnelles 

ne sont pas submergées par le stress. De plus, les capacités manifestées par les enfants et 

adolescents de cette population montrent qu’ils peuvent être inclus dans les protocoles de 

prise en charge non pharmacologiques de la douleur tels que l’hypnose ou la relaxation. Des 

essais probants ont déjà été menés par l’équipe douleur du IWK Health Centre d’Halifax 

(Canada). Lorsque l’autoévaluation n’est pas possible, la GED-DI en cas de douleurs aiguës et 

l’échelle DESS en cas de douleurs chroniques semblent disposer à la fois de qualités 

psychométriques et de qualités cliniques. Il n’existe pas d’outil spécifique adapté aux 
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personnes atteintes de troubles autistiques, seule la GED-DI a inclus cette population dans 

l’étude de validation.  

 Les résultats préliminaires d’une étude en cours auprès des proches de personnes 

autistes sont encourageants. D’après les familiers, il existe des manifestations 

comportementales de la douleur. La colère semble être l’expression la plus partagée, elle est 

souvent associée à une agressivité dirigée vers la personne qui prodigue les soins. Ces 

résultats convergent avec ceux issus d’études de populations atteintes de déficiences sévères. 

Les évaluations faites par les familles et les proches sont fiables, elles constituent donc une 

source d’informations utiles aux soignants ainsi qu’à toutes les personnes impliquées dans la 

prise en charge de ces populations. 
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Figure 1 : Faces Pain Scale – Revised [33] 

 

 

 

 

Figure 2 : Echelle Visuelle Analogique 
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