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CONTEXTE GÉNÉRAL  

 Pathologie neuro-développementale source de 
vulnérabilités multiples 

 La personne autiste se développe autrement 
 L’autisme est dans le champ du handicap: entraine 

des limitations dans les capacité d’adaptation 
 Hétérogénéité des profils qui évoluent en plus dans 

le temps. 
 Association de vulnérabilité: trouble de la 

communication, anomalies sensorielles, association 
avec déficience mentale, prescription de 
psychotropes+++ 

Mortalité x2 /population générale chez l’adulte 
(Mouridsen,2008; Bilder, 2013) 
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Fréquence élevée des pathologies somatiques 

associées qui augmentent les risques de douleur 
(40% épilepsie, 40% troubles gastro-intestinaux, 
trouble musculo-squelettiques, malformations 
physiques, mauvais état bucco-dentaires)   
( Gillberg et al, 1996; Breau et al, 2004; Horvath et 

Perman, 2002) 

CONTEXTE	
  Général	
  	
  



 
Nombre restreint d’études sur la prévalence des épisodes 

douloureux dans les TSA 
Pas  de prévalence des expériences douloureuses plus importante 

que pour la population générale mais confrontation plus 
régulière (McGuire et al., 2010 ; Walsh et al., 2011) 

 
 
 
  

CONTEXTE GÉNÉRAL  



CONTEXTE FRANCAIS… 

  En matière de DOULEUR: Prise en compte de la douleur 
dans les populations avec Handicap: Plan d’amélioration de 
la prise en charge de la douleur 2006-2010, circulaire 
DGOS /RH4 (2013-295 du 19 juillet 2013), 4 ème programme 
national sur la prise en charge de la douleur piloté par la 
DGOS est en cours  

  En matière D’AUTISME: 
  Apport récent des RBPP ( 2010, 2011, 2012)  
  3ème Plan autisme (2013-2017): importance de la veille somatique 

et douleur 
Mesure 2: Accompagner tout au long de la vie, Fiche action n

°18 « Evaluation, prévention et prise en charge de la 
douleur »  



CONTEXTE FRANCAIS… 
  Prescription élevée de Psychotropes  les TSA: Etude 

descriptive transversale française: 165 adultes avec TED âgés de 20 à 
35 ans accueillis en établissements ou services du Languedoc-
Roussillon, (2005)  

  66 % des personnes ont traitement psychotrope (85%: 
neuroleptiques (antipsychotiques atypiques inclus), au moins 2 dans 50 % des 
cas, 40%: anxiolytiques) 

  83%: association de plusieurs molécules 
  le même depuis plus de 5 ans chez 50 % des personnes 

  Pratiques de soins en France (PHRC 2013) : techniques 
préconisées et habituellement utilisées chez les enfants 
tout-venant (pommade anesthésiante, gaz hallucinogène) 
ne sont pas systématiquement utilisées chez les enfants 
avec autisme  

  81% pour les enfants du groupe témoin  
  49% chez les enfants avec autisme) 



HISTORIQUE… 
 « L’autisme ne semble pas souffrir lorsqu’il se blesse, 

lorsqu’il se mutile » (C.S Allely, 2013)  
  Ne sait-il pas manifester ?  
  Ne perçoit-il pas la douleur ?  
  N’en a-t-il pas l’expérience ?  
  Ses perceptions, ses sensations sont 

différentes des nôtres.  
« Augmentation de l’activité opiacée dans les TSA » 

implication dans l’apparente diminution de la 
réactivité et l’intensité des automutilations (MP 
Bouvard et coll, 1992; Chabane et coll,1998)  



CE QUE NOUS DIT LA RECHERCHE 
RÉSULTATS NON CONSENSUELS DES E�TUDES SUR L’EXPRESSION DE LA DOULEUR 
 
Hypothèse:	
  Analgésie	
  dans	
  

l’au6sme	
  /Dissocia6on	
  
paradoxale	
  

1)	
  Réac3vité	
  comportementale	
  à	
  la	
  douleur	
  
réduite	
  (absence	
  de	
  retrait	
  ou	
  protec3on	
  
de	
  la	
  zone	
  douloureuse)	
  (Tordjman	
  et	
  al.	
  (2009)	
  	
  

en	
  situa3on	
  de	
  vie	
  quo3dienne	
  (à	
  domicile	
  ou	
  
en	
  ins3tu3on)	
  	
  

durant	
  un	
  soin	
  douloureux	
  (ponc3on	
  veineuse)	
  	
  
2)	
  Diminu3on	
  des	
  réac3ons	
  faciales	
  au	
  

pincement	
  de	
  la	
  main	
  et	
  hyperréac3vité	
  	
  
aux	
  s3mula3ons	
  tac3les	
  non-­‐
douloureuses.	
  	
  

(Pernon	
  &	
  RaOaz	
  	
  (2003)	
  
	
  	
  	
  

3)	
  Réponses	
  neurovégéta3ves	
  anormalement	
  
élevées	
  (tachycardie,	
  augmenta3on	
  du	
  
taux	
  de	
  noradrénaline	
  plasma3que)	
  
(Tordjman	
  et	
  al.	
  (2009)	
  

	
  	
  

Hypothèse:	
  Apparente	
  analgésie	
  dans	
  
l’au6sme	
  liée	
  aux	
  par6cularités	
  du	
  
TSA:	
  
 trouble	
  de	
  la	
  communica3on	
  
verbale	
  et	
  non	
  verbale	
  	
  
 	
  trouble	
  du	
  schéma	
  corporel	
  et	
  
«	
  cécité	
  contextuelle	
  »	
  

	
  

1)  Expression	
  de	
  mimiques	
  faciales	
  de	
  
douleur	
  similaires	
  (Nader	
  et	
  al.	
  (2004),	
  Messmer	
  

et	
  al.	
  (2008);	
  A.	
  Dubois	
  (2013))	
  

2)  Troubles	
  du	
  comportement	
  induits	
  
(conduites	
  auto-­‐	
  et	
  hétéro-­‐agressives,	
  
retrait	
  au3s3que)	
  (Tordjman,	
  2009)	
  

	
  
3)  Motricité	
  et	
  les	
  produc3ons	
  vocales	
  plus	
  

spécifiques	
  des	
  TSA	
  (	
  A	
  Dubois,	
  2013,	
  Pernon	
  &	
  
RaOaz	
  (2003)	
  	
  

	
  
	
  	
  



L’absence de données consensuelles concernant 
l’expression de la douleur  

  
 

Choix difficile d’outil d’évaluation et de protocole de 
prise en charge de la douleur   

 
Comment repérer et évaluer une douleur si l’on ne sait 

pas comment elle est exprimée et communiquée ?  

LA DOULEUR CHEZ LA PERSONNE 
AUTISTE 



COMMENT 
REPERER 

Sans	
  ou3ls	
  de	
  communica3on	
  fonc3onnels,	
  il	
  reste	
  :	
  
	
  

	
  LE	
  COMPORTEMENT	
  
	
  



REPERAGE ET SIGNES D’ALERTE 

La personne alarme son entourage par son changement 
de comportement 

Signes d’alarmes: 
 

  L’AGITATION PSYCHOMOTRICE 
  LES TROUBLES DU COMPORTEMENT: cris, mutilation, 

auto ou hétéroagressivité, explosions violentes 
  LE REPLIS SUR SOI: Diminution des initiatives sociales 

  TROUBLES DU SOMMEIL et APPETIT   
 

  



La douleur est ressentie de façon brute, en dehors d’un contexte 
situationnel  

  Explosion violente inexpliquée: conduites hétéro-agressives 
d’apparition brutale dirigées vers les personnes (mord, frappe son 

entourage ) ou les objets ( jette les objets, les casse ) immédiatement 
après ou dans les minutes qui suivent une stimulation douloureuse 

survenant de façon fortuite ( brûlure, coupure... ) 
  Absence de réflexe de retrait nociceptif face à des situations 

aversives, comme par exemple l’absence de réflexe lors d’une brûlure 
  Absence d’anticipation de l’événement  

  Pas de protection de la zone douloureuse   
  Incohérence de l’examen clinique: comme si la palpation de la zone 

douloureuse était à chaque fois une expérience nouvelle 
  Pas de stratégie pour chercher de l’aide auprès des soignants 

  
  

LES	
  PARTICULARITES:	
  La	
  cécité	
  
contextuelle	
  



COMMENT 
EVALUER 

Toute	
  approche	
  de	
  la	
  douleur	
  passe	
  par	
  la	
  
communica3on:	
  évaluer	
  la	
  douleur	
  c’est	
  

d’abord	
  	
  
ÉVALUER	
  LA	
  COMMUNICATION	
  

	
  



EVALUER LES COMPÉTENCES DE  
COMMUNICATION PRÉSERVÉES 

  Niveau de compréhension verbale 
  Moyens de communication spontanée 
  Stabilité en fonction du contexte 
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1)	
  Niveau	
  sensoriel	
  
2)	
  Niveau	
  de	
  
présenta3on	
  
3)	
  Niveau	
  de	
  
représenta3on	
  



EVALUATION DE LA DOULEUR:  
ADAPTATION DES OUTILS  

 
 
 



LES OUTILS DES NON 
COMMUNIQUANTS 

  Hétéroévaluation: Grilles et échelles 
d’observation du comportement 

  Outils objectifs nécessaires pour les équipes 
pluridisciplinaires  

  Échelle qui objective la douleur somatique  
  Qui permettent de suivre l’évolution clinique, 

l’intérêt des mesures prises pour lutter contre 
la douleur  





LES OUTILS DES NON 
COMMUNIQUANTS: HETERO-EVALUATION  

  DOLOPLUS 2 
  GED-DI: Grille d’Evaluation Douleur-Déficient 

Intellectuelle 
  Grille DESS: San Salvador   
  L’échelle EDAAP: Evaluation Douleur Adolescent 

Adulte handicapé 
  L’échelle ECPA  
  L’échelle PPP: Pediatric Pain Profile 
  Non-communicating children’s pain checklist revised: 

NCCPC-R  
  Face Legs Activity Cry Consolability ( FLACC)  



GED-DI 
  Échelle&GED-DI&(Grille d’Évaluation de la Douleur- 

Déficience Intellectuelle (NCCPC): de l’âge de3 ans à l’âge 
adulte. 

  Type de douleur évaluée : douleur chez le patient ne 
pouvant communiquer verbalement, ne pouvant s’auto-
évaluer, en relation avec un handicap cognitif,  
essentiellement dans le cadre du polyhandicap 

  Nombre d’items : 30 items comportementaux simples  
  Pour l’utilisation post-opératoire, 3 items en moins 

(concernant  sommeil et alimentation)  





LA GRILLE DESS 
DOULEUR ENFANT SAN SALVADOUR    
 
 

LE DOSSIER DE BASE : 
  Caractérise le patient en dehors de toute situation douloureuse: 

reflet des modes de communication, de réaction et des potentialités 
cognitives et motrices du patient   

  Réalise� en équipe pluridisciplinaire , il suit le patient dans ses 
hospitalisations ou ses transferts  

LA	
  GRILLE	
  d’EVALUATION	
  :	
  
  Remplie	
  par	
  les	
  infirmiers	
  et	
  les	
  médecins	
  sans	
  mobiliser	
  l’équipe	
  

pluridisciplinaire	
  	
  

  Observa3ons	
  des	
  8	
  heures	
  qui	
  précèdent,	
  elle	
  se	
  réfère	
  au	
  dossier	
  de	
  
base,	
  cota3on	
  en	
  5	
  niveau	
  pour	
  score	
  total	
  (à	
  par3r	
  de	
  2=	
  doute	
  sur	
  
douleur,	
  >6=	
  douleur	
  certaine)	
  	
  	
  

	
  



LA GRILLE D’EVALUATION  
 

  Le 2ème groupe : les signes moteurs  
  réaction de défense  
  protection des zones douloureuses  
  accentuation des troubles du tonus  
  accentuation des mouvements spontanés  

•  Le	
  3ème	
  groupe	
  :	
  les	
  signes	
  de	
  régression	
  
psychiques	
  	
  
–  l’intérêt	
  pour	
  l’environnement	
  	
  

–  les	
  capacités	
  d’interac3on	
  	
  
–  l’aitude	
  antalgique	
  	
  

Le	
  1er	
  groupe:	
  les	
  signes	
  d’appel	
  de	
  la	
  douleur	
  
 Les	
  pleurs	
  	
  
 L’expression	
  de	
  la	
  mimique	
  	
  
 Les	
  gémissements	
  et	
  les	
  pleurs	
  
silencieux	
  







RESULTATS OBTENUS  
   Les douleurs somatiques sont objectivées 
  Permet de ne pas confondre douleur somatique et mal 

être, inconfort et douleur 
   La grille permet d’objectiver les traitements antalgiques 

entrepris, mais aussi les actions associées : massages, 
bains, séances kiné ou ergothérapie, musique, proposition 
d’hypostimulation sensorielle, activité …   

  Evite la prescription d’antalgique inadaptée et permet 
d’affiner les traitements  

  A l’inverse évite la prescription d’antipsychotique 
inadaptée  



LES OUTILS DES MAL 
COMMUNIQUANTS 

1) QUESTIONNAIRES AUX FAMILLES ET 
FAMILIERS DES PERSONNES AUTISTES: VIE 
QUOTIDIENNE  

  Dalhousie Everyday Pain Scale: expériences de douleurs 
quotidiennes 

  Pediatric Pain and Coping Inventory: comportement 
typique de la douleur observée  

  Illness Behavior Encouragement Scale: réponse des 
parents à la douleur de l’enfant 

  GEDD-I  

 2)AUTO EVALUATION 
 



L’AUTO-ÉVALUATION DE LA 
DOULEUR 

L’interrogatoire du patient si il est possible 
n’est pas fiable: 

  Troubles des représentations: émotions/ sensations 
  Trouble du schéma corporel 
  Trouble de la communication 

 Adaptation des outils d ’auto-évaluation 
classique: Bien connaître le niveau de 
communication de la personne 

 Nécessité d’apprentissage 
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          = Rendre Visible ce qui est invisible 
 Les outils doivent bénéficier d’un apprentissage en aval de la 

situation douloureuse  
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OUTILS	
  VISUELS	
  
	
  



            

Content	
  

REPRESENTATION	
  DOULEUR	
  



            

J’ai	
  
MAL	
  

REPRESENTATION	
  DOULEUR	
  



ZONES	
  DOULOUREUSES	
  



INTENSITE 
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L'ECHELLE	
  DE	
  WONG-­‐BAKER	
  	
  
	
  

L'ECHELLE	
  DES	
  VISAGES	
  DE	
  BIERI	
  	
  
	
  



Nécessité de valider dans les TSA l’adaptation des grilles 
d’hétéroquestionnaires de la douleur pour mieux 
l’évaluer 

Nécessité de sensibiliser et intégrer dans nos pratiques 
l’apprentissage des outils visuels de communication de 
la douleur 

Nécessité de réfléchir à des protocoles de prise en charge de 
la douleur, en situation de soins, adaptés aux personnes 
avec TSA et leurs particularités sensorielles   
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CONCLUSIONS	
  
	
  



Contacter	
  le	
  CRA	
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