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Résumé

L’objectif de cette étude est de comprendre les mécanismes utilisés par les adolescents
atteints intellectuellement lorsqu’ils font face a une douleur et en particulier s’ils changent de
stratégies aux alentours de la quinziéme année comme le font les adolescents typiques.

La population est constituée de 56 adolescents de 13 a 17 ans (m= 15.3), 28
adolescents atteints de déficience intellectuelle Iégere & moyenne, 28 adolescents typiques
apparies en genre et age chronologique. Cette étude est qualitative et utilise 1’entretien semi-
directif afin de saisir I’expérience de la personne en se centrant sur les éléments subjectifs.

La répartition des stratégies évoquées est significativement différente dans les deux
populations. Les adolescents typiques passent de stratégies centrées sur I’émotion a des
stratégies centrées sur le probléme aux alentours de 15 ans. Cette modification de la
répartition des stratégies en fonction de 1’age n’apparait pas de facon significative chez les
adolescents atteints de déficience intellectuelle.

Les adolescents atteints de déficience intellectuelle disposent donc d’un potentiel qui
semble avoir été sous-estimé jusqu’alors. Néanmoins, la présence d’un proche semble
nécessaire pour les accompagner dans le choix et la mobilisation d’une stratégie adaptée

notamment lorsque la douleur est incontrélable par le sujet lui-méme.

Mots clés : Stratégies de faire face, douleur, adolescent, déficience intellectuelle.

Abstract : Pain coping strategies and cognitive impairment in adolescents: A qualitative
study with semi-structured interviews

Our purpose is to better understand what strategies intellectually disabled adolescents
use when coping with pain in particular if they change their coping skills in the fifteenth year
as do typical adolescents.

The research participants are 56 adolescents aged from 13 to 17 years old (m=15.3),
28 adolescents with mild to moderate cognitive impairment and 28 typical adolescents
matched in gender and chronological age. This study is qualitative and semi-structured
interviews were used to focus on the subjective traits of the individual’s experience.

The distribution of the strategies given in interviews is significantly different in the
two populations. The typical adolescents shift from strategies focused on emotion to strategies
focused on the problem around 15 years. This change in the distribution of the strategies

based on age is not significant in adolescents with cognitive impairment.



Thus, adolescents with intellectual disabilities have potential that seems to have been
underestimated before but do not progress to more cognitively demanding pain coping
strategies. In conclusion, the presence of a familiar person seems necessary to assist them in
selecting and mobilizing an appropriate strategy particularly when the pain is uncontrollable

by the adolescent himself.
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Introduction

Les études portant sur 1’évaluation de la douleur des personnes atteintes de déficience
intellectuelle ont surtout pris en compte la déficience profonde ou sévére [1]. Dans le milieu
des années 90, un programme de recherche a permis la création d’un outil d’observation de la
douleur spécifique pour les enfants atteints de déficience intellectuelle sévere [2]. La Non-
Communicating Children Pain Checklist-Revised a été spécialement congue pour les enfants
qui ont des capacités verbales trés limitées du fait de leur déficience intellectuelle. Elle est
aujourd’hui disponible dans de nombreuses langues dont le frangais [3]. Finalement, de trés
rares travaux ont cherché a estimer les capacités d'évaluation de la douleur chez les personnes
atteintes de déficience légére et moyenne [4]. Pourtant, indépendamment du niveau verbal,
des enfants et adolescents atteints de deficience intellectuels 1égére ou moyenne (QI compris
entre 45 et 52) manifestent des capacités d’expression et d’évaluation de la douleur
comparables a celles d’enfants de méme niveau de développement [5]. Ils utilisent 1’Echelle
des Visages (Faces Pain Scale — Revised [6]) de fagon adaptée pour estimer la douleur d’un
personnage représenté sur une image ou bien pour évaluer une douleur « rapportée » [7].

Les stratégies de faire face correspondent aux procédés d’ajustement, d’adaptation,
d’affrontement du stress ou de la douleur. Au cours des recherches sur les stratégies de faire
face chez I’enfant, des styles spécifiques ont été mis en €vidence. Les études portant sur les
enfants typiques ont suggéré qu’il existe des styles passifs et actifs de faire face a la douleur et
que ces derniers aident les personnes de facon plus efficace pour gérer la douleur. Les
stratégies actives telles que la recherche de distraction sont considérées comme optimales et
les plus efficaces pour diminuer la sensation douloureuse. Les stratégies passives telles que
I’évitement, le catastrophisme ou la recherche d’un soutien social sont considérées comme
moins pertinentes car elles concernent moins directement le phénomene douloureux [8, 9, 10].
Une étude a porté sur les stratégies de faire face chez des enfants et adolescents atteints de
déficience intellectuelle. A 1’aide de la version francaise du Pediatric Pain and Coping
Inventory (PPCI) développé par Varni et al. [11] et adapté par Spicher [12], Zabalia et
Duchaux [13] ont mis en évidence que les enfants atteints de déficience intellectuelle utilisent
plus fréquemment la recherche d’un soutien social comme moyen de faire face a la douleur.
Si cette stratégie n’est pas considérée comme optimale dans des conditions typiques, dans un
contexte de déficience intellectuelle, elle constitue probablement le mécanisme le plus
efficient car ces enfants ne disposent pas de capacités de réponse autonomes. Cependant,
’utilisation de cette stratégie peut poser probléme car elle peut étre comprise comme une

faible réactivité a la douleur [14] plutdt que comme une stratégie adaptée.



Des études ont évalué I’impact de 1’4ge sur les stratégies de faire face [15, 16]. En
grandissant, les enfants font moins appel & un soutien social et utilisent plutoét 1’auto-
instruction cognitive [17]. Lorsqu’ils font face a un événement stressant, les enfants typiques
utilisent progressivement plus de stratégies cognitives centrées sur le probléeme et moins de
stratégies centrées sur 1I’émotion [18, 19, 20, 21], la quinzieme année semble étre la période
charniére de cette transition [22, 23].

Les stratégies de faire face a la douleur ne sont pas des réponses innées. Elles sont
déterminées par des facteurs individuels et environnementaux. Par exemple, il existe des
relations entre les influences parentales et le style de faire face de I’enfant [24]. Les
comportements d’un enfant malade peuvent étre affectés par 1’éducation parentale [25], les
interactions parents-enfant influencent 1’adaptation des enfants a la douleur au cours d’un
exercice expérimental [26] et la présence d’un parent peut entraver la capacité de I’enfant a
faire face au cours d’une procédure médicale [27]. Les réponses de faire face peuvent varier
en fonction des expériences douloureuses de 1’enfant. Des douleurs répétées peuvent
engendrer une sensibilisation a la douleur, mais il existe également des influences de
I’environnement sur le choix des stratégies de faire face; des expériences de douleurs
répétées peuvent alors fournir des occasions pour apprendre a élaborer ou développer diverses
stratégies. Nous ne savons pas si cela est le cas pour les enfants atteints de déficience
intellectuelle, car leur situation particuliere peut avoir un impact important sur la maniéere dont
ils traitent la situation, et sur ce qu’ils peuvent apprendre a partir des expériences de douleurs
répétées. Il est aussi envisageable que les réactions de I’entourage soient différentes de celles
adressées aux enfants typiques. Les enfants atteints de déficience intellectuelle peuvent alors
apprendre d’autres choses a partir des mémes expériences (par exemple des réponses de faire
face peuvent étre ignorées, découragées ou encore non identifiées faute d’étre verbalisées et
donc non soutenues par I’entourage).

Notre objectif est de mieux comprendre les mécanismes utilisés par les adolescents
atteints intellectuellement lorsqu’ils font face a une douleur et en particulier, la question se
pose de savoir s’ils changent de stratégie aux alentours de la quinziéme année comme cela est
rapporté dans la littérature concernant les adolescents typiques. Ces connaissances devraient
permettre aux professionnels de la santé et aux familles d’étre mieux préparés a répondre ou a

les accompagner.



Meéthode

Population : Un entretien semi-directif a été proposé a 56 adolescents de 13 a 17 ans (m=
15,3) 16 filles et 12 garcons, 28 adolescents atteints de déficience intellectuelle légere a
moyenne (Quotient Intellectuel compris entre 45 et 70, &ge mental compris entre 4 et 12 ans),
28 adolescents typiques appariés en genre et age chronologique. Chaque groupe est subdivise
en deux sous-groupes appariés en genre et age chronologique ; 15 enfants agés de 13 a 15 ans
(m= 14 ans) et 13 enfants agés de 16 a 17 ans (m=16,6 ans).
Procédure : La douleur est une expérience subjective et individuelle. De fait, la méthode la
plus précise permettant d’avoir des informations sur les stratégies de faire face est de faire
appel a la personne qui éprouve la douleur. Bien qu’il y ait toujours une part d’impondérable
dans la conduite d’entretien avec des personnes atteintes de déficience intellectuelle, cela ne
difféere pas substantiellement des entretiens que [’on conduit avec des enfants au
développement typique. Dans cette étude, les enfants ont au moins un age de développement
de 6 ans, alors que la limite inférieure recommandée pour les entretiens « douleur » est de 4
ans [28]. Il ne s’agit pas d’une recherche de fiabilité concernant les informations données par
I’enfant. Lorsque I’on conduit des entretiens de recherche auprés d’enfants, il est important
que le protocole de 1’étude corresponde a leurs besoins de maniere a ce qu’ils comprennent et
soient en mesure de participer de facon signifiante [28]. Pour répondre a cette exigence, les
questions posées sont adaptées aux capacités mentales et linguistiques de chaque enfant.

Inviter ’enfant a faire des rappels libres d’évenements et ensuite poser des questions a
propos de leur évocation produit les meilleurs résultats [29]. L’entretien débute donc par des
questions ouvertes suivies de questions d’approfondissement si nécessaire. Des « boucles de
correction » (paraphrases, reprises) permettent d’estimer la précision des réponses de I’enfant
[30]. Avant que I’entretien ne commence, la personne qui conduit ’entretien s’assure que
I’enfant a bien compris le but de la recherche, que les questions sont claires et que 1’enfant
sait comment répondre avec les éléments pertinents. De fagon a éviter les confusions, il faut
découvrir le vocabulaire que I’enfant utilise spontanément pour évoquer la douleur et utiliser
ces mots au cours de I’entretien. Les enfants sont plus sereins, et répondent plus précisément
lorsqu’ils sont assurés qu’il n’y a ni bonne ou mauvaise réponse et qu’il n’y a parfois pas de
réponse du tout [28]. Tout cela est évoqué avec I’enfant avant 1’entretien.

Cette étude est qualitative et utilise 1’entretien semi-directif afin de saisir 1’expérience
de la personne en se centrant sur les élements subjectifs plutdt que sur une interprétation

objective [31]. Le but est d’obtenir des éléments détaillés sur les perceptions et la



compréhension du phénoméne douloureux. Par cette méthode, les adolescents atteints de
déficience intellectuelle s’expriment sur la maniere dont ils éprouvent la douleur et ce qu’ils
font pour y faire face. Cet entretien peut durer une heure tout au plus. Les questions sont
ouvertes et I’enfant est encouragé a partager tout ce qu’il juge important lorsqu’il lutte contre
une douleur. Aprés accord de la direction, des parents et de 1’enfant, les entretiens se sont
déroulés au sein de I’institution d’accueil de ces derniers. Les participants ont été informés
que ce qu’ils diront et diront les autres enfants nous aidera a comprendre ce que les enfants
font quand ils ont mal, que nous leur poserons des questions sur la douleur, qu’ils peuvent
répondre a toutes les questions qu’ils veulent et que s’il ne le veulent pas ce n’est pas grave. Il
a été enfin précisé qu’il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses a ces questions et qu’il

peut n’y avoir aucune réponse.

Résultats

Les stratégies ont été identifiées par trois codeurs (r =.86) a I’aide de la classification
du Pediatric Pain and Coping Inventory [17], dont le tableau | donne quelques exemples. En
premier lieu, les résultats indiquent que les adolescents typiques évoquent plus de stratégies
(m= 6.32; o= 2.31) de faire face a la douleur (+32%) que les adolescents atteints de

déficience intellectuelle (m=4.23 ; o= 2.5 ; t[30]= 3.95 p< .0002).

Tableau |

Par ailleurs, la répartition des stratégies évoquées est significativement différente
(x3[4]=13.72, p<.05, figure 1). Bien qu’ils évoquent préférentiellement des stratégies centrées
sur le probléme (recherche d’efficacité et de support social), les adolescents typiques
évoquent aussi des stratégies centrées sur 1’émotion (auto-instruction cognitive,
catastrophisme, distraction) qui sont trés marginalement rapportées par les adolescents atteints

de déficience intellectuelle.

Figure 1

Lorsque I’on compare la répartition des stratégies en fonction de I’age des adolescents,
on note que les deux groupes se différencient de fagon significative (x2[1]= 21.14, p<.001,
figure 2). En effet, les adolescents typiques passent de stratégies centrées sur 1’émotion a des
stratégies centrées sur le probléme aux alentours de 15 ans. Ce changement est di a la

recherche d’efficacité (prendre un médicament, nettoyer et panser une plaie par exemple) qui



témoigne a la fois d’une compréhension du phénoméne douloureux et d’un relatif gain
d’autonomie dans la gestion de la situation. Cette modification de la répartition des stratégies
en fonction de 1’age n’apparait pas de fagon significative chez les adolescents atteints de
déficience intellectuelle. 1ls évoguent massivement les stratégies centrées sur le probleme, ce
qui témoigne du fait qu’ils comprennent le phénoméne de la douleur et, a défaut de réponse
autonome, qu’ils pensent devoir faire appel a un tiers pour les accompagner dans la gestion de

la situation.

Figure 2

Discussion

Les résultats de ce travail indiquent tout d’abord que les adolescents atteints de
déficience intellectuelle de notre étude sont en mesure d’évoquer la douleur et de rapporter
des stratégies de faire face dans le cadre d’un entretien semi-directif adapté. lls disposent donc
d’un potentiel qui semble avoir été sous-estimé jusqu’alors. Comparés a des adolescents du
méme age chronologique, on remarque que la déficience intellectuelle pese sur la diversité
des stratégies mentionnées spontanément. Les stratégies majoritairement présentées par les
adolescents atteints de déficience intellectuelles sont centrées sur le probléme. La recherche
d’efficacité semble étre un bon indicateur d’une compréhension du phénomene douloureux et
de I’effet antalgique de médicaments ou de certains comportements (frottement de la zone
douloureuse, positionnement « au repos » d’un membre par exemple). Le recours a un soutien
social, considéré comme une stratégie passive dans la littérature concernant les enfants
typiques, semble ici constituer une réponse pertinente pour cette population caractérisée par
un déficit des capacités adaptatives. Les stratégies centrées sur le probleme permettent de
réduire I’anxiété lorsque la situation est contrdlable, mais amplifient celle-ci en cas contraire.
Les adolescents atteints de déficience intellectuelle évoquent donc de fagon adaptée la
nécessité d’avoir recours a un tiers capable de contrdler la situation.

Les stratégies centrées sur I’émotion sont trés peu évoquées par les adolescents atteints
de déficience intellectuelle, dans la mesure ou elles impliquent la mobilisation de processus
cognitifs (auto-instruction cognitive), et/ou d’auto-contrdle ou d’auto-régulation émotionnelle
(distraction). Ces stratégies permettent de réduire 1’anxiété provoquée par la douleur lorsque
I’événement est incontr6lable [32]. Les adolescents atteints de déficience intellectuelle y font
moins appel, ce qui n’est pas surprenant mais a des implications importantes pour cette
population dans les situations de douleurs iatrogenes. En effet, dans ce genre de situations,

I’événement est incontrdlable pour la personne qui regoit le soin. Les ressources individuelles



des enfants et adolescents atteints de déficiences intellectuelles ne sont probablement pas
suffisantes pour mobiliser une stratégie de distraction par exemple. La présence d’un proche
semble nécessaire pour accompagner I’enfant dans le choix et la mobilisation d’une stratégie

adaptée.

Conclusion

Apres avoir été longtemps négligée, la douleur des personnes atteintes de déficience
intellectuelle est désormais 1’objet de nombreux travaux. Il ne fait plus aucun doute
aujourd’hui que ces personnes sont sensibles a la douleur, et qu’elles présentent des risques
élevés de douleurs spécifiques liées a la déficience et de douleurs communes non reconnues
(voir pour revue [33]). Des outils validés sont maintenant disponibles pour évaluer la douleur
de ceux dont la déficience pése lourdement sur les capacités de communication [34].

Les travaux concernant les capacités d’auto-évaluation de la douleur des enfants et
adolescents atteints de déficience moyenne et Iégere sont plus rares. Cependant, ils mettent en
¢vidence un potentiel important d’expression et d’évaluation de la douleur [5,7], des
ressources pour faire face a la douleur [13], confirmées par cette étude et des capacités
préservées qui peuvent étre mobilisées dans des prises en charge psychologiques de la douleur
[35] telle que I’hypnose ou la relaxation. Ces résultats peuvent avoir des répercussions rapides
dans les pratiques et faciliter 1’identification, 1’évaluation, le traitement et I’accompagnement

psychologique de la douleur des enfants et des adolescents atteints de déficience intellectuelle.
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Tableau | : Exemples d’items du Pediatric Pain and Coping Inventory [17] et les
stratégies correspondantes entre parenthéses, selon qu’elles sont centrées sur I’émotion ou le

probleme.

Figure 1 : Nombre de stratégies de faire face rapportées par les adolescents typiques (TY) et

atteints de déficience intellectuelle (DI)

Figure 2 : Nombre de stratégies centrées sur 1’émotion ou le probléme, rapportées par les

adolescents typiques (TY) et atteints de déficience intellectuelle (DI) en fonction de 1’age.
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