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 La douleur 
 Difficultés liées au TSA et 
l’évaluation de la douleur 

 Dépister et évaluer la douleur 

   Habituation aux soins 
   Accès aux soins 
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-La douleur est une expérience universelle 

 que nous vivons de notre naissance jusqu’à la 

 fin de la vie. 

-La douleur demeure un phénomène complexe 

 pour lequel nous avons encore beaucoup 

 apprendre. 

Mais nous ne sommes pas tous égaux devant  

la douleur. 

 

 La douleur est inscrite dans notre quotidien. 
 Elle mérite donc: 
 
  - De sʼy attarder 
  - De sʼinformer 
  - De sʼadapter 
  - Dʼy apporter, autant que faire se peut,    
    des réponses appropriées, du coté des parents     

et/ou des professionnels 
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* La douleur est inscrite dans la loi du 
28 mai 1996: 

 
Les établissements mettent en œuvre les 

moyens propres à prendre en charge la 
douleur des personnes qu’ils 
accueillent. 

  
* Plan douleur: 2017/2022 

 « La douleur est une expérience 
sensorielle et émotionnelle 
désagréable  

   associée à un dommage tissulaire présent 
ou potentiel, 

   ou décrite en terme d’un tel dommage » 

   (1979, Association internationale de l’étude de 
la douleur) 

 

Elle peut être aiguë ou chronique. 
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 Plusieurs composantes : 

�  Sensorielle : perception et 
discrimination de la sensation 

�  Affective ou émotionnelle : caractère 
désagréable qui accompagne la 
douleur 

�  Comportementale : manifestations 
observables 

�  Cognitive : attention, anticipation, 
mémoire 

 
La douleur se propage le long d’un nerf sensitif 
 jusqu’à la moelle épinière, puis 
 au thalamus et puis simultanément au gyrus post- 
central qui permet de ressentir 
 la douleur et à l’hypothalamus, responsable de 
 l’accélération du rythme cardiaque. 
 
La réponse apportée va dépendre de la mémoire, 
 des émotions (amygdale) et des fonctions 
exécutives. 
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Gyrus post-central : 
permet de ressentir 
la douleur  
 
Hypothalamus : 
accélération du 
rythme cardiaque  
 
Amygdale : 
émotions  
 
Lobes frontaux : 
fonctions exécutives  
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u La douleur est l’affaire de tous 
u La douleur n’est pas une fatalité 
u Sa prise en charge est considérée 

comme un droit fondamental de 
toute personne ( loi 4 mars 2002) 

u Elle est encore sous-estimée et 
sous-évaluée chez les personnes 
porteuses de TSA 

Chez lʼenfant 
 
u Non reconnaissance de la douleur chez 
lʼenfant prématuré jusquʼen 1976 (théorie de 
lʼimmaturité du système nociceptif) 
 
u Absence de manifestation visible = Pas de 
douleur 

u La douleur nʼest « que lʼaffaire du médecin 
traitant et de la famille »  

u Craintes exprimées: risques des traitements 
antalgiques sont souvent supposés plus 
importants que les bénéfices attendus 
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Chez lʼenfant avec une déficience intellectuelle  

u  Il ne souffre pas 

u  Il ne peut pas toujours sʼexprimer, donc il nʼa 
pas mal 

u  Il ne comprend « pas grand chose », donc cela 
ne le touche pas 

u  Les automutilations ne sont pas douloureuses… 

13 

DSM-5: 
 
u Déficits persistants de la communication et des interactions sociales: 

- Déficits de la réciprocité sociale ou émotionnelle 

- Déficits des comportements de communication non verbale utilisés au 
cours des interactions sociales  

- Déficits du développement, du maintien et de la compréhension des 
relations 

u Caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts: 

- Mouvements répétitifs ou stéréotypés 

- Intolérance aux changements, adhésion inflexible à des routines 

- Intérêts restreints ou fixes, anormaux dans leur intensité ou leur but 

- Hyper ou hypo-sensibilité aux stimuli sensoriels 
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u  Communication verbale: absence ou difficulté 
d’expression et/ou de compréhension 

 
u  Communication non-verbale: absence ou peu de gestes, 

peu d’expressions des émotions, absence ou peu 
d’expressions faciales et/ou corporelles 

La personne TSA sʼengage moins dans une recherche dʼaide, de réconfort 
en particulier hors du cercle des personnes proches, difficulté de 
partage émotionnel 

 
u  Sensoriels : particularités sensorielles, sensation de 

douleur  
Les perceptions de la douleur de la personne avec TSA sont différentes 

des nôtres  

⇒  Ne pas apprécier la douleur selon nos propres critères dʼévaluation ! 

⇒  Difficulté dans la représentation du schéma corporel: difficulté de 
localisation de la douleur 

 

- Ne sait il pas manifester la douleur par la parole, 
le geste, la mimique ? 
- Ne perçoit-il pas la douleur  ? 
- Nʼen a t-il pas lʼexpérience  ? 
 
- Certains enfants avec TSA ne semblent pas 
souffrir quand il se blessent, se cognent, se 
brûlent, ont une otite, une angine, une fracture ?  

« Au printemps dernier, je me suis fracturé une épaule et j'ai 
maintenant un morceau de titane dans l'Humérus. J'ai rencontré hier 
mon médecin de famille et il a été surpris quand je lui ai expliqué 

n'avoir eu AUCUNE DOULEUR, même pendant la Kiné. »  
     Olivier, adulte autiste.  

 



03/04/23	

9	

Vidéo du Dr SARAVANE, 
Médecin grand spécialiste des TSA et de la prise en charge 
de la douleur 

  
-  Les personnes TSA ressentent la douleur, mais ne 

réagissent pas toujours, ne l’expriment pas 
systématiquement.  

-  L’expression de cette douleur se fait dans un 
langage ou dans un comportement qu’il faut savoir 
décoder. 

-  Des difficultés pour obtenir un accès aisé aux 
systèmes de soins somatiques, dentaires, 
chirurgicaux pour les enfants avec TSA. 

-   Des difficultés pour obtenir des soins adaptés aux 
différentes douleurs. 

 
=> Un changement ou un trouble du comportement 

doit faire penser à une possible douleur 
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Vidéo du Dr SARAVANE 
Sensibilisation à la douleur 

u  Alimentaires : Avec parfois des difficultés de déglutition, de 
mastication (trouble de l’oralité), reflux gastro-œsophagiens, 
sensation de faim et satiété perturbées 

u  Du sommeil : Difficultés d’endormissements, réveils nocturnes, 
angoisse, rythmes personnels perturbés 

u  Du transit : Paresse intestinale, constipation, retard de la vidange 
gastrique, diarrhée 

u  Moteurs : Ils sont fréquents, motricité globale et/ou fine, divers et de 
gravité variable 

u  Infections: Dentaire, ORL  

u  Atteinte cutanée 
u  Accident de la vie domestique: Brûlure, chute 
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u Déficience: Intellectuelle, visuelle, auditive 

u Neurologiques : Epilepsie, troubles divers du tonus, de la 
coordination, 

u Et surtout Anxiété: Un niveau de stress élevé, une anxiété de 
fond 

u Comorbidités fréquentes: TDA/H, troubles des apprentissages, 
troubles thymiques 

Signes neuro-végétatifs: 
 
u  Impression de « malaise », pâleur, sueur, 

frissons 
u  Changement de la fréquence 

respiratoire, cardiaque  

Signes instinctuels: 
 
u  Perte dʼappétit ou refus de sʼalimenter, 

ingestion constante, mâcher les 
vêtements 

u  Troubles du sommeil 

 22 
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Signes dans le domaine de la communication et 
de l’émotion: 

 
u Gémissements, pleurs, larmes, cris, hurlements, bruitages 
 inhabituels 
u Grimaces, fronce les sourcils, écarquille ses yeux, les plisse, 
tics 
u Serre ses dents, grincement des dents 
u Gestes pour protéger certaines parties du corps 
u Non réponse aux sollicitations de lʼentourage 

 
Signes au niveau du comportement: 

 
u Irritabilité, agressivité, colère, opposition, explosion violente 
inexpliquée 
u Agitation ou mouvements inhabituels 
u Repli sur soi, raidissements  
u Perte dʼintérêt 
u Automutilations… 

Les automutilations (auto-sensorialités) : 
u  Susceptibles de provoquer une décharge d’opioïdes 

au niveau du cerveau et parallèlement une 
apparente indifférence à la douleur et de l’euphorie 

u  L’excédent d’opioïdes peut mener à des 
comportement d’auto-agressivité ou à une 
diminution de réactivité à la douleur 

Hypothèse : 
 Des douleurs non traitées peuvent être à l’origine de 
certains comportements d’automutilation qui 
provoquent un apaisement par libération 
d’endomorphines (prépondérance des 
automutilations des poignets, puis du visage, 
Saravane 2012) 
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u Regarder/Observer/Examiner/Evaluer 
u Porter son attention et croire en la plainte 

douloureuse de l’enfant/adolescent, des 
paroles des parents 

u Tenir compte des difficultés ou de 
l’impossibilité de la communication verbale 

u Tenir compte du langage corporel particulier 
u Tenir compte du comportement, de son 

changement, de la personnalité de l’enfant/
adolescent 

u  S’appuyer sur la connaissance et 
l’observation clinique des parents  
et/ou des proches relative à 
l’expression de la douleur chez leur 
enfant/adolescent 



03/04/23	

14	

 

u  Ce qui se voit ( expression faciale, 
position, mouvements) 

u  Ce qui s’entend( vocalisation, 
verbalisation) 

u  Ce qui se touche ( réaction de 
crispation, refus d’être approché) 

u  Ce qui se mesure ( Fréquence 
Cardiaque, Tension Artérielle, 
Fréquence Respiratoire, Saturation) 

u Recours possible à des échelles et des 
outils validés permettant d’objectiver 
les réactions de l’enfant 

à Quelques échelles d’évaluation de la douleur 
spécifiquement destinés aux enfants avec 
TSA, communiquant ou dyscommuniquant, 
sont validées scientifiquement 
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v  Auto-évaluation: 

u  Schémas topographiques, de localisation 

u  Échelle Verbale Simple = EVS  

u  Échelle Visuelles Analogique = EVA 

u  Échelle numérique = FACES PAIN SCALE  

v  Hétéro-évaluation: 

u  ESSDA: Echelle Simplifiée d’évaluation de la Douleur chez les 
personnes Dyscommunicantes avec trouble du spectre de l’Autisme 

u  GED-DI: Grille d’Évaluation de la Douleur–Déficience Intellectuelle  

u  EDAAP: Evaluation Douleur Adulte Adolescent Polyhandicapé 

u  EDD: Evaluation de l’expression de le Douleur chez des sujets 
Dyscommunicant 

u  EVENDOL: Echelle pour le jeune enfant de moins de 6 ans 
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v  Application numérique: 

u  iFeel 

 

L’accès aux soins peut être compliqué pour 
une personne TSA : 
 
- Difficultés dans la communication et les 
interactions sociales 
- Difficultés dans la compréhension 
- Comportements et intérêts répétitifs  
- Difficultés avec le changement et les 
imprévus 
- Difficultés avec les nouveaux lieux et les 
personnes étrangères 
- Particularités sensorielles… 
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Comment peut-on faire 
pour que l’accès aux soins 

soit plus facile? 

 
u  Fondée sur une approche cognitivo-comportementale, 

l’habituation aux soins a pour but d’habituer 
progressivement, par la répétition et l’expérience 
positive qui est associée, une personne avec TSA à un 
soin donné. 

u  Cela nécessite du temps et ne peut pas être mis en 
place dans le cadre de l’urgence. 

u  Un « entraînement » est utile pour éviter de renoncer 
aux soins par peur ou incompréhension de ce qui se 
passe au cours de l’examen. Il permettra de faciliter 
l’accès aux soins et donc d’améliorer le suivi des 
personnes avec TSA. 

u  Place majeure des parents lors de l’interrogatoire 
clinique et de l’examen. Les parents ont généralement 
une très bonne connaissance de leur enfant au 
quotidien, de ses changements de comportement et du 
sens à leur donner. 
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Ø  Avant le soin : 

-  S’assurer de la présence d’un « accompagnateur » connaissant 
bien la personne 

-   Faire visiter les lieux avec des explications en termes simples 

-  Rendez-vous d’accueil négocié (éviter l’attente, aménager 
l’espace, prévenir les risques de mise en danger, protéger les 
fenêtres, limiter le mobilier au strict minimum, éviter les entrées et 
sorties de la pièce ) 

-  Accueillir dans un endroit calme 

-  Passeport Santé à remplir en amont : Pour renseigner son moyen 
de communication verbale et/ou non verbale, ses particularités 
sensorielles, son niveau d’autonomie, ses habitudes, ses rituels, 
ses intérêts… 

 
Ø  Avant le soin : 

-  Choix des outils adéquats (support visuel, support de 
communication, lire le profil sensoriel, choix du renforçateur) 

 
-  Entretien avec la famille: examens déjà réalisés et de leur 

tolérance 

-  Prioriser les objectifs: un seul soin à la fois  

-  Etablir une grille d’habituation progressive: décrire étape par 
étape le soin 

-  Travailler une étape à la fois et travailler leur enchaînement, puis 
estomper le renforçateur qui ne sera utilisé que lors de ce soin 
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Ø  Pendant le soin: 

-  Expliquer en mots simples le déroulement des soins geste par geste 

-  Une consigne à la fois, pas d’utilisation d’expression imagée, 
utilisation de phrases concrètes et littérales 

-  S’assurer de la faisabilité du traitement (la personne risque 
d’arracher les pansements par exemple) 

-  Utilisation d’outils ou de support si besoin: planning visuel, moyen 
de communication propre à l’enfant 

-  Rôle important du parent pour rassurer l’enfant si besoin 

-  Si possible, ne pas porter de blouse blanche, souvent associée à 
une expérience négative 

 

Ø  Pendant le soin: 

-  Éviter les mouvements brusques, rapides et prendre en compte 
la sensibilité tactile de l’enfant 

-  Ne pas s’approcher de l’enfant avec les mains chargées 
d’instruments 

-  Approcher l’enfant en confiance, de face progressivement, à 
son rythme 

-  Privilégier un fond musical, voire la musique apportée par la 
famille (visée de réassurance) 

-  Laisser l’enfant prendre connaissance de l’environnement, à 
son rythme 

-  Recours au Patch EMLA ou utilisation du MEOPA si besoin 
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PASSEPORT SANTE  
Actualisé le :  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                       Prénom(s) :                                          Nom(s) : 

                      Date de naissance :  
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Soins dentaires: 
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Merci de votre attention! 

Des remarques? 
                     Des questions? 


