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LA DOULEUR DE LENFANT

La SFETD a obtenu un financement de la DGS pour la conception et le développement
d'un outil d'évaluation et de reperage de l'expression de la douleur a domicile chez
les enfants, adolescents et jeunes adultes en situation de handicap, avec trouble de
la communication.

L'objectif de ce projet mene par la commission pediatrique de la SFETD est de
creer un outil utilisable par les parents et les aidants familiaux ou professionnels du
domicile, leur permettant d'amelicrer la reconnaissance de l'expression d'une douleur,
et de [évaluer, chez les enfanis et jeunes adultes a domicile ayant des difficultés de
communication, comme dans les troubles autistiques ou psychiques, les déficiences
intellectuelles et le polyhandicap. Le but ultime de ['amélicration du repéerage de la
douleur est évidemment de mieux prendre en charge les troubles somatiques dans
cette population.

Description de la situation
et des besoins:

Chez les enfants en situation de handicap, la douleur est considérée comme sous-
diagnostiquee et sous-traitée en raison de dificultes a exprimer verbalement cette
douleur (1). La douleur peut s'exprimer par des troubles du comportement, « les
comportements-problemes » orientant a tort les soignants ou les aidants vers une
origine psychologique et/ou psychiatrique (2,3). La prise en charge de la douleur fait
pourtant partie des principales attentes des enfants et adolescents atteints de paralysie
cérébrale (4) ou d'autres handicaps, et de leurs parents (5). Si la douleur des personnes
atteintes de paralysie cerébrale ou de polyhandicap avec atteinte neurclogique severe
a fait lobjet de quelques études, la littérature médicale est beaucoup plus pauvre
concernant la douleur des personnes atteintes de troubles du spectre autistique ou
de déficience intellectuelle. Labsence ou les difficultes de communication verbale
compliquent la représentation et la communication d'un phénomene subjectif et
individuel comme la douleur. Les soignhants sont confrontés a leurs croyances,
représentations et expériences prealables. Les soignants expérimentés dans la prise
en charge des enfants en situation de handicap sont sensibilisés a la problématique
de la douleur ; pourtant la plupart estiment ne pas pouvoir évaluer, localiser ou traiter
correctement une douleur (6). Les échelles d'évaluation existent mais elles sont encore
trop souvent meconnues et insufisamment utilisées.

La douleur est responsable dune diminution globale de la qualite de vie car elle impacte
tous les domaines (sommeil, alimentation, communication, activités quotidiennes,
sociabilite, motricité et humeur). Chez les enfants avec déficience intellectuelle (DI),
les conséquences de la douleur sur le fonctionnement sont plus importantes lorsque
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la DI est plus sevére (7). Les consequences sur le sommeil ont egalement éeté bien
rapportees (8). Mais la douleur a aussi des consequences chez les parents : ainsi les
parents d'enfants en situation de handicap ayant une douleur modérée a sévere ont
un risque plus elevé de stress (9). De maniere genérale, les parents evoquent des
difficultes a étre crus ou entendus par le corps medical au sujet de la douleur de leur
enfant. Ils sont conscients que les professionnels de santé ont des difficultés a évaluer
et traiter la douleur de leur enfant (2,10).

Dans la pratique, ce sont souvent les conséquences de la douleur (modification du
sommeil, de 'humeur, des relations, du tonus, aggravation d'une epilepsie ou de
troubles du comportement) qui font office de signes d'appel et vont amener parents
et soignants a se questionner sur la presence d'une douleur ou sa cause. Il est donc
important qu'ils disposent d'outils pour dépister et évaluer.

En dehors de la plainte verbale, ces enfants possedent des moyens d'expression de
la douleur. Les comportements observes dans la population genérale sont retrouves :
pleurs, cris, modification de la mimique faciale, agitation ou retrait, prostration jusqu'a
l'atonie psychomotrice, difficultés a étre console. Mais d'autres comportements sont
spécifiqguement décrits dans cette population et peuvent étre plus inhabituels (11). IL
peut s'agir de modifications du tonus, de mouvements anormaux, de spasticite, de
réactions paradoxales (rire), de comportements d'autostimulation, d'automutilation,
de bruxisme, d'agressivite, de refus des soins, de troubles vaso-moteurs (12,13). Les
echelles d'evaluation adaptees a cette population et specifiquement congues pour
celle-ci ont donc une meilleure sensibilité que les autres outils pour détecter ou
évaluer une douleur (14).

Développement du projet :

Le projet a débute en Janvier 2022 et a été construit en s'appuyant sur :

- Des pilotes : trois médecins de la commission pediatrique de la SFETD : Justine
AVEZ-COUTURIER, Philippe LE MOINE et Elisabeth FOURNIER-CHARRIERE.

- Une equipe projet : les pilotes, une professionnelle de la societé Apo Tech Care
(Céline Féron), un représentant de la SFETD (Sabine Renault), et une ergonome
du CIC-IT (Lille). 15 reunions.

- Un groupe pluridisciplinaire et pluriprofessionnel de 10 experts spécialisés dans
le domaine du handicap avec trois reunions en visioconference, qui ont defini les
outils d'évaluation et les données a recueillir.

- Un groupe d'usagers, parents et aidants du domicile, pour valider l'utilisabilité dans
la vie réelle. Deux focus groupes et des tests sur maquette.
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Outils d’évaluation disponibles:

Il existe des outils de repérage de la douleur et d'autres permettant une évaluation
de l'intensite. On distingue lauto-evaluation (le sujet evalue lui-méme sa douleur) qui
reste le gold-standard actuellement, et l'hétero-évaluation (la douleur du sujet est
évaluée par autrui, par le biais de lobservation du comportement et/ou de paramétres
physiologiques). Les methodes d'evaluation doivent toujours étre choisies en fonction
des capacites de l'enfant, notamment des capacites de communication verbale.

L'auto-évaluation :

Elle est utilisable chez l'enfant a partir d'un niveau développemental de 4-5 ans
environ (Echelle Visuelle Analogique ; echelle des visages revisee) (15). Elle est souvent
négligée chez l'enfant en situation de handicap, alors que des études ont montré que
des enfants et adolescents presentant une DI legere a moderee etaient capables
d'utiliser une echelle d'auto-évaluation (16).

L'hétéro-évaluation :

L'hétéro-évaluation est basée sur lobservation du comportement de l'enfant. Plusieurs
echelles d'hétero-évaluation ont ete developpées et ont fait lobjet de travaux de
validation. Toutes les échelles décrites sont consultables et téléchargeables sur le
site de Pédiadol (https.//pediadolorg/quelle-echelle-choisir-6/).

Aprés avis du groupe d'experts, parmi les echelles specifiquement developpeées pour
la population des enfants en situation de handicap, nous avons choisi :

- L'échelle GED-DI (Grille d'Evaluation de la Douleur - Déficience Intellectuelle) qui est
la version francophone de l'echelle NCCPC (17). Elle permet d'evaluer la douleur de
patients atteints de Dl ayant une communication verbale reduite. Elle ne nécessite pas
de connaissance preéalable du comportement. Elle a été traduite soigneusement par
une equipe franco-canadienne puis a fait l'objet d'une nouvelle validation en frangais,
en particulier en post-opératoire d'enfants atteints de polyhandicap. Elle a été validée
egalement dans une population d'enfants atteints d'autisme (18).

- Le Profil Douleur Pédiatrique (PDP) qui est la traduction frangaise du « Paediatric
Pain Profile » destiné a l'évaluation de la douleur chez les enfants avec polyhandicap
a domicile (19). Elle a été traduite soigneusement par une équipe franco-canadienne.
Elle permet un suivi au quotidien et une meilleure communication entre parents et
professionnels de santé. Un état de base doit étre renseigné en remplissant l'échelle
un jour sans douleur.
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L'application APO « douleur
des enfants avec difficultés de
communication » :

Le projet a débuté activement en janvier 2022 et lapplication a été lancée sur les
stores mi-juillet 2022. Elle a été présentée officiellement au congres de la SFETD a
Lille le 17 novembre 2022.

L'application permet le repérage et le suivi de la douleur par les parents avec les
outils choisis par le groupe d'experts et l'enregistrement des donnees.

Chague compte est identifié par un identifiant mail et un mot de passe et concerne un
enfant. Les supports smartphone peuvent changer, les mémes identifiants renvoyant
au méme compte.

Lors de linscription, la famille peut remplir un profil renseignant les donnees
demographiques, le diagnostic, les traitements habituels, les modes de
communication et d'expression de l'enfant, les points de vigilance le concernant, les
signes d'alerte identifiés et les facteurs favorisant la douleur dans la vie quotidienne.
Les familles peuvent ensuite éditer un passeport a partir de ces donnees, facilitant le
partage des informations utiles pour les soins et les consultations de leurs enfants.

Il est propose d'enregistrer chaque episode de douleur dans l'appli, avec ses
circonstances, ses causes, les traitements mis en ceuvre et ['évolution ; l'application
propose alors aux parents d'utiliser une des eéchelles d'évaluation sélectionnées.
L'utilisation du PDP nécessite d'établir au prealable le profil de base de l'enfant. Si
celui-ci n'est pas rempli, l'échelle GED-DI ou l'auto-évaluation seront proposées
systématiquement.

Tous les moments douloureux vecus par l'enfant sont ainsi enregistrés avec leur
durée et leur intensite.

Un rapport au médecin peut étre envoyé a partir des données de l'application pour
faciliter les consultations de suivi. Il reprend sous forme synthetique les informations
saisies au fur et a mesure des épisodes douloureux, ce qui simplifie le suivi et
adaptation des thérapeutiques meéedicamenteuses ou non.
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La commission pédiatrique de la
SFETD vous présente :

Apo,
I'application médicale

pour vous aider a mieux repérer et
suivre I’évolution de la douleur des

enfants avec difficultés de

communication,
faite par et pour parents et
soignants.

Simple, efficace et personnalisée.
Télécharger dans
I'App Store

@ Evaluez et enregistrez une douleur
en moins d'une minute

Disponible sur

P> Google play
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Téléchargez Apo
en scannant
le QR code ci-dessous

Avant la consultation, merci
d’envoyer le rapport médecin issu de
I'application Apo a I'adresse mail
suivante :

#~ Suivez I'évolution de la douleur de
votre enfant en un coup d'ceil
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ul Partagez des informations claires
avec les soignants et le médecin de
votre enfant




Conclusion

Nous espérons que cette application permettra une meilleure identification de la
douleur a domicile chez les enfants, adolescents et jeunes adultes. Une utilisation
large permettra de mieux connaitre la douleur dans cette population et d'enrichir les
connaissances sur les outils d'évaluation et les possibilités thérapeutiques.
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