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CONTEXTE GENERAL

v' Pathologie neuro-développementale source de
vulnérabilités multiples

olLa personne autiste se développe autrement

olL'autisme est dans le champ du handicap: entraine
des limitations dans les capacité d'adaptation

oHeétérogenéite des profils qui évoluent en plus dans
le temps.

oAssociation de vulnérabilité: trouble de la
communication, anomalies sensorielles, association
avec déeficience mentale, prescription de
psychotropes+++

Mortalité x2 /(Population genérale chez I'adulte
(Mouridsen,2008; Bilder, 2013)
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CONTEXTE Général

Fréquence élevée des pathologies somatiques
associees 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 GENERAL

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
reguliere (McGuire et al., 2010 ; Walsh et al., 2011)



ICONTEXTE FRANCAIS .

= En matiere 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 €éme programme
national sur |a prise en charge de la douleur piloté par la
DGOS est en cours

=  En matiere D'AUTISME:
=  Apportrécent des RBPP (2010, 2011, 2012)

= 3eme P|an 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 »



ICONTEXTE FRANCAIS .

Prescription élevée de Psychotropes les TSA: Etude
descriptive transversale francaise: 165 adultes avec TED agées de 20 a
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
= |e méme 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 hallucinogene)
ne sont pas systématiqguement 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 percoit-il pas la douleur ?

= N'en a-t-il pas I'expérience ?

= Ses perceptions, ses sensations sont
differentes des notres.

« Augmentation de I'activiteé opiacée dans les TSA »

implication dans I'apparente diminution de la
reactivité et l'intensité des automutilations (MP

Bouvard et coll, 1992: Chabane et coll, 1998)



CE QUE NOUS DIT LA RECHERCHE

RESULTATS NON CONSENSUELS DES EXITUDES SUR L’EXPRESSION DE LA DOULEUR

Hypotheése: Apparente analgésie dans

Hypothese: Analgésie dans I'autisme liée aux particularités du
I’autisme /Dissociation .
TSA:
paradoxale v'trouble de la communication

verbale et non verbale
v’ trouble du schéma corporel et

1) Réactivité comportementale a la douleur o
« cécite contextuelle »

réduite (absence de retrait ou protection

de la zone douloureuse) (Tordjman et al. (2009)
en situation de vie quotidienne (a domicile ou

en institution) 1) Expression de mimiques faciales de

ST U w5 el et (pare Sam velnauss) douleur similaires (Nader et al. (2004), Messmer

2) Diminution des réactions faciales au et al. (2008); A. Dubois (2013))
pincement de la main et hyperréactivité
aux stimulations tactiles non-
douloureuses.

2) Troubles du comportement induits
(conduites auto- et hétéro-agressives,

(Pernon & Rattaz (2003) retrait autistique) (Tordjman, 2009)

3) Réponses neuroveggta‘nves anormalement 3) Motricité et les productions vocales plus
elevées (tachycard|g, augment'fmon du spécifiques des TSA ( A Dubois, 2013, Pernon &
taux de noradrénaline plasmatique) Rattaz (2003)

(Tordjman et al. (2009)



I LA DOULEUR CHEZ LA PERSONNE
AUTISTE

| 'absence de donneées consensuelles concernant
I'expression de la douleur

¥

Choix difficile d'outil d’evaluation 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 ?



COMMENT
REPERER




IREPERAGE ET SIGNES D'ALERTE

La personne alarme son entourage par son changement
de comportement

Signes d'alarmes:

= LAGITATION 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



LES PARTICULARITES: La cécite
contextuelle

La douleur est ressentie de facon 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 ) imméadiatement
aprés ou dans les minutes qui suivent une stimulation douloureuse
survenant de facon fortuite ( brilure, coupure...)

- Absence de réflexe de retrait nociceptif face a des situations
aversives, comme par exemple |I'absence de réflexe lors d'une brilure

: Absence d'anticipation de I'événement
. Pas de protection de la zone douloureuse

- Incohérence de I'examen clinique: comme si la palpation de la zone
douloureuse était a chaque fois une expérience nouvelle

- Pas de stratégie pour chercher de I'aide aupres des soignants




COMMENT
EVALUER




EVALUER LES COMPETENCES DE
COMMUNICATION PRESERVEES

=  Niveau de compréhension verbale
=  Moyens de communication spontanée
=  Stabilité en fonction du contexte

1) Niveau sensoriel
2) Niveau de

: un:.gjgmwk - g presentatlon
AT Y AN EvaLuER LA '
N e bdbun bt 3) Niveau de
et A EEIIERYEHIR représentation

Questions de personne

5.5, com
Situations
d'Cbservation

Structurées
de la communication

Guide dobservation et d'évaluation de
la communication chez 'éléve présentant
un trouble envahissant du développement

Montérégie
1999-2002




EVALUATION DE LA DOULEUR:
ADAPTATION DES OUTILS



Hétéroévaluation: Grilles et échelles
d'observation du comportement

Outils objectifs nécessaires pour les équipes
pluridisciplinaires
Echelle qui objective la douleur somatique

Qui permettent de suivre I'évolution clinique,
I'intéret des mesures prises pour lutter contre
la douleur



La douleur
chez la personne polyhandicapée

—aa

Guide pratique sur I'utilisation de Ia gritle D.ES.S.
(Douteur Enfant San Salvadour):
premiére échelle validée d'évaluation
comportementale de la douleur
chez la personne polyhandicapée.
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LES OUTILS DES NON
COMMUNIQUANTS: HETERO-EVALUATION

v" DOLOPLUS 2

v GED-DI: Grille d’Evaluation Douleur-Déficient
Intellectuelle

v" Grille DESS: San Salvador

v L'echelle EDAAP: Evaluation Douleur Adolescent
Adulte handicapé

v L'echelle ECPA

v" L'echelle PPP: Pediatric Pain Profile

v Non-communicating children’s pain checklist revised:
NCCPC-R

v Face Legs Activity Cry Consolability ( FLACC)



GED-DI

Echelle&GED-DI&(Grille d’Evaluation de la Douleur-
Deficience Intellectuelle (NCCPC): de I'age de3 ans a I'age
adulte.

Type de douleur évaluée : douleur chez le patient ne
pouvant communiquer verbalement, ne pouvant s'auto-
evaluer, 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)



Nomy ———————— Pate: . (>{lfm/aa)

INSTRUCTIONS DE MARQUAGE

Depuln leo 5 dernidres minutes, indiquer & quelle frdquence l'erfant a démontréd les comportements sulvants.
Vaulllaz encerclar la chiffre correnpordant. a chacun des comportameants,

0 = Ne s prisents du tou! pendant i période dcbsenation Sil'action s'est 2 = Vuouentendu un carsin nombre de fois, pas de fagon contisusle.
s présents parcs que Menfart n'est pas capable dexdculer cet acte, ele
:w:ﬂmmmp:m:‘wmo.m. e 3 = Vwouenncu sowvent, de fagon prasqus coninuale. Un odsenant
naterait Scliement Maction,
1 = Estvw ov entend rarement (8 paire cu out), mas prisent NA = Non appicadie, Cot enfant n'ast pas capable d'e¥actuer cette action

OwPAS OBSERVE 1 wOBSERVE A L'OCCASION 2w PASSABLEMENT SOUVENT 3 TRES SOUVENT NA = NE SAPPLIGUE PAS

Gémit, se plaint, pleurniche falblermment

Flaura [maderdmant.) o 1 = E} NA,
Crie / hurle fortamant. o 1 2 >3 NA,
Emet unoon ou un met partculler pour exprimer lo douleur (ex: ore, Sype de rre particalier) o 1 2 3 NA,
Ne collabore pas, grincheux, irritable, malheureux o 1 2 3 NA,
Interagls moino aved leo autren, e retre o 1 2 <] NA,
Reacherche lo confort ou la proximitd physique o 1 2 3 NA
Ent difficie a distraire, 4 patiofaire ou b apainer o 1 = > NA
Fronce les sourcile o 1 2 3 NA
Changamant. danalen yeus daarquilide plasdn Al rentragnd o 1 2 4 NA,
Ne rit pas, oriente ses lévres vers le bas o 1 2 3 NA
Farmae aanldvran fammenmens, Fatla moue, Beres framiaaanton, mantaniea da manldra sradminensa O o | 2 | NA
Serre les dente, grince des dente, se mord la langue cu tire la langue o 1 2 3 NA
Ne bouge pan. aatinnctf ou alanclaux a 1 o k) NA,
Daute partout, oot agitd, ne tlent pas on place o 1 2 NA

Prévente un faibde taoran, ent affaié o 1 2
Frésente une rigiditd motrice, eot raide, tendu, apastique o 1 2
Mortre pas dow gepten ou dee Ltouchere. les partion ou corpo douloureunes o 1 2
Frotage la partio du corpe douloureuse ou privildgie une partie du corps non douloureuns o 1 2

lfente de ve pousiraire su toucher d'une partle de son corpe, senble au toucher o 1 2

>
LI C R ¢ U CR S C R
&
>

Bouge son corps d'une mariére particullére dane le but de montrer sa douleur (ex. - fléchiC sa Céte vers o 1 2
Farridre, oo recrogquevilie)

™ . - .

)
d
.



LA GRILLE DESS
DOULEUR ENFANT SAN SALVADOUR

LE DOSSIER DE BASE :

v (Caractérise le patient en dehors de toute situation douloureuse:
reflet des modes de communication, de réaction et des potentialités
cognitives et motrices du patient

v" Realise en équipe pluridisciplinaire, il suit le patient dans ses
hospitalisations ou ses transferts

LA GRILLE d"EVALUATION :

v' Remplie par les infirmiers et les médecins sans mobiliser I'équipe
pluridisciplinaire

v Observations des 8 heures qui précédent, elle se référe au dossier de
base, cotation en 5 niveau pour score total (a partir de 2= doute sur
douleur, >6= douleur certaine)




LA GRILLE D'EVALUATION

Le 1ler groupe: les signes d’appel de la douleur
®|es pleurs
®|'expression de la mimique
®| es gémissements et les pleurs
silencieux

= Le 2eme groupe : les signes moteurs
=  reaction de défense
=  protection des zones douloureuses
= accentuation des troubles du tonus
= accentuation des mouvements spontanées

* Le 3eme groupe : les signes de régression
psychiques
— l'intérét pour I'environnement
— les capacités d’interaction

— |'attitude antalgique




FCHELLE DOULEUR ENFANT SAN SALVADOUR

ETIQUETTE Date sl .l e cededle e
Remiplie par : .[......[.J......L
3 - T T D X T

INFORMATIONS DE BASE

ITEM 1: L'enfant crie-t-il de fagon habituelle ? Si oui, dans quellies circonstances ?
............ Plewre-t-il parﬁf.s ? 81 oui, pour quelles reisons ?

ITEM 2 : Existe -t-il des réactions motrices habituelles lorsqu®on le touche ou e manipule 7
St oui, lesquelles (sursaut, accés tonique, trémulatons, agitation, évitement) ?

ITEM 7 : Ses raideurs sont-elles génantes dans la vie quotidienne 7
S5t oui, dans quelles circonstances (donner des exemnples)

ITEM 9 : A-t-il une motric poatande ? Sioui, Sagit-il de mouvements volontaires, de mouvements incoordonnés,
d’un syndrome chordoathétosigue cu de mouvemnents rélexes ?

La cotation est établie de agen rétrospective sur 8§ heures ot selon te
R 0: Manifestations habituelles

modeéle suivant :

b 1 Modification douteuse
c Z: Modifeation présente
d 3 Modifeation importante

4: Modification extréme En cas de variation durant cette période, tenir compee de Uintensité maximum des
signes . Lorsquiun ITEM est dépourvau de signification pour le patient étudié, il est cobé au niveau zéro.



Nom Prénom Date
&u-mmurummnmﬁw
La cotation est etablie de fagon rétrospective sur 8 howres.

En can de variation durant cette péviode, tenir compte de Iintensité maximum des signes. |
Lorsqu'un item est ddposryy de signification pour lo pationt étudid, il est cotd au miveau 0 {

2- o 3 - Modsication extréme: 4 HEURES

TIEMA

Plewrs et/ou cris (bruits de pleurs
avec ou sans accés de larmes)

.HlNd

de
n-n.mammmﬁpﬂ-ﬂ

ITEM 2

BNl

Iz mobilisation déclenchent une résction -Md’bw‘lw!mgﬁwﬂwﬂﬂn‘v’iﬂ”: .......... b AR T
muotrice, coordonnde ou non. que 'on peut = Méme signe que 1 ou 2 avec agitation, cris ot pleurs . . P — . )
Interpréter comme une réaction de défense)

Mi doult P du - Se comme d° . . L R . 0 C
visage tradulsant la douleur, un rire « Facies inquiet inhabituel ... ssssasnasssssBishusmmumns
paradoxal peat correspondre & un richs o q lors des ou gestes p
: ,m.‘”‘zw’ '-‘. ......................... ' et 313

(tachycardie, bradycardie, sueurs, rash cutand ou acces de pileur)

m*nmhmm Suﬂln‘wwhwmd’mmm

douloureuse pour éviter fout contact] - Protége une région précise de son corps Sestised s stsusstn ot ssEeTIR S
-Mupoqu1uzn-e¢huﬁﬂum ......... . 1
= Méme signe que 1, 2 ou 3 avec agitation, cris ot pleurs 4 4
C«MmmmmlmWanWmo&mdumm

sl

G ou plesrs sil - Se comme d B o C
(@émit au moment des manipulations = s«umm.—m sdasuunis 1
de fagon -t—no-umm ..... . 3 2 |

s mmamuan . 4

—4+ L4

e

Imtérét pour I' - S0 comme d'
(s Intéresse spontandment b l'animation = wmwmm -
ou aux objets qui l'environment) = Balsse de Fintéret, doit etre sollicite ... ..
= Désintérdt total, no réagit pas aux sollicitations .
« Etat de prostration tout & fait inhabitwel .
C«mummhmﬂnrxurmmmlmmm

alwn-=o

ITEM 7

Accestuation des troubles du tonus = Manifestations habituelles 0
(mugmentation des rafdeurs, = Semble plus raide que d'habitude .. . - ) . 1

des trémulations, spasmes = Accontuation des raldeurs lors des ou des gestes p . 2. 2

en hyperextension,..) = Mémo signe que 1 et 2 ave mimique douloursuse 3]

« Méemno signe que 1, 2 ou 3 avec cris et pleurs 4
Cnmmmmptnmlwwﬂnaurmnlm&«mlmm

W
-

r
|

Capachté & interaghr avec ladulte « So manifeste comme d'habitude
(communique par lo regard, le mimique = Semble moins impliqué dans ks relation
ou les vocalises 4 son Inftiative  « Difficultés inhabituelles pour etablir un contact
ou lorsqu'll est solliciid)  « Refus inhabituel de tout contact ...

s = o
©
lo
1

In
|
|

i
|
§
|
;

Cet Item est non pertinent forsqu il n'existe aummyu-dbmudcmkuhn

A des pontands =
4 ou non, ! - possiblo des mowvements spontands

ou non, « Etat d"agitath
uumdqmmmhnmnbm « Mémo signe que 1 ou 2 avec mimique doulourouse

ou de V'étage odphalique..) = Mémeo signe que 1, 2 ou 3 avec cris ot plews

-
"
-

|
{

i

—

_MTEM 10 | ITEM S

Attitude antalghque spostanée  « Position de confort habituwello
(rocherche active d'une posture  « Somble modns & False dans cette posture
habituelle qui semble soulager) « [ e sont plus tolirédes
ou repérée par lo solgnant = Soulago par uno posturo inhabituelle
w Aucune posture ne semble soulager

T

BwN 2O awNn=O

,
BUN=O aw
swN=O &

— e ——4-

umahmmmmw.Amuaz.ly.umn./\pmme.-m-m.soo&tl [ ] I



RESULTATS OBTENUS

= Les douleurs somatiques sont objectivées

= Permet de ne pas confondre douleur somatique et mal
étre, inconfort et douleur

= Lagrille permet d'objectiver les traitements antalgiques
entrepris, mais aussi les actions associées : massages,
bains, séances kiné ou ergothérapie, musique, proposition
d’hypostimulation sensorielle, activite ...

= FEvite la prescription d'antalgique inadaptée et permet
d'affiner les traitements

= Alinverse évite la prescription d'antipsychotique
iInadaptée



I LES OUTILS DES MAL

COMMUNIQUANTS

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

v" Dalhousie Everyday Pain Scale: expériences de douleurs
quotidiennes

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

v"lllness Behavior Encouragement Scale: réponse des
parents a la douleur de I'enfant

v GEDD-I
2)AUTO EVALUATION




L’AUTO-EVALUATION DE LA
DOULEUR

L'interrogatoire du patient si il est possible
n'est pas fiable:
v" Troubles des représentations: émotions/ sensations
v" Trouble du schéma corporel
v" Trouble de la communication

v" Adaptation des outils d 'auto-évaluation
classiqgue: Bien connaitre le niveau de
communication de la personne

v Nécessité d'apprentissage

28



OUTILS VISUELS

= Rendre Visible ce qui est invisible

Les outils doivent bénéficier d'un apprentissage en aval de la
situation douloureuse



I REPRESENTATION DOULEUR




REPRESENTATION DOULEUR




ZONES DOULOUREUSES

OVASTUMALY

[
Ga fait mal :
Un peu Beaucoup
Moyen Tres Fort
- -

Hbpitaux de Toulouse




Montre-moi
INTENSITE

mal comme foi.
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e e Cette échelle est utilisée de fagon courante en pré-hospitalier et en urgence. Elle présente

: l'avantage d'étre trés graphique et elle est donc facilement et rapidement comprise par les
enfants. Elle est utilisable a partir de l'age de trois ans.
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L'enfant désigne simplement le visage qui correspond le mieux a son état du moment. On lui
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- demande par exemple : « Montre-moi le bonhomme qui a mal comme toi ».
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La question a poser est la méme que pour l'échelle précédente : « Montre-moi le bonhomme
qui @ mal comme toi ».




CONCLUSIONS

Néecessité de valider dans les TSA I'adaptation des grilles
d'hétéroquestionnaires de la douleur pour mieux
I'évaluer

Necessite de sensibiliser et intégrer dans nos pratiques
I'apprentissage des outils visuels de communication de
la douleur

Nécessité de réflechir a 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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