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Résumé

INTRODUCTION : Le polyhandicap associe un handicap mental sévere a profond et un
handicap moteur sévére, ayant pour origine une lésion survenue sur un cerveau en
développement. Cette atteinte multiple engendre un trouble sévére de la communication,
rendant difficile I’expression des besoins et des ressentis, dont la douleur. Cette derniere,
fréquemment observée dans cette population, est bien souvent sous-diagnostiquée, représentant
un défi majeur pour les masseur.euse.s-kinésithérapeutes (MK). L’objectif principal de cette
étude est d’optimiser la compréhension et 1’évaluation des comportements douloureux des

enfants en situation de polyhandicap par les MK.

METHODE : Une enquéte qualitative par entretiens semi-directifs a été menée auprés de MK
diplomé.e.s d’Etat, exercant auprés d’enfants polyhandicapé.e.s. Le guide d’entretien explorait
la communication, les douleurs et leur évaluation, ainsi que la place des parents. Les données

recueillies ont ensuite fait I’objet d’une analyse thématique.

RESULTATS : Les cing entretiens mettent en évidence 1’importance d’une compréhension
globale de I’enfant, incluant son environnement, son individualité et la relation MK-enfant-

parent, ainsi que 1’observation fine des signes de douleur, en collaboration avec les parents.

DISCUSSION : L’optimisation de la compréhension et de I’évaluation des douleurs chez cette
population reléve d’une connaissance globale de I’enfant notamment permise par la mise en
place d’un partenariat entre le.la MK, I’enfant et les parents, et I’utilisation d’outils de

communication adaptés a I’enfant.

Mots clés

- Communication

- Enfant

- Evaluation de la douleur
- Kinésithérapie

- Polyhandicap
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Abstract

INTRODUCTION: Profound Intellectual and Multiple Disabilities (PIMD) is a severe and
profound mental disability associated with a severe motor disability, linked to an injury
occurring in an immature brain. Those disabilities cause severe communication disorders,
making it difficult to express needs and feelings, like pain. Frequently observed in this
population, pain is frequently under-diagnosed, representing a significant challenge for
physiotherapists. The aim of this study is to optimize physiotherapist’s understanding and

assessment of pain in children with PIMD.

METHOD: A qualitative study was conducted by semi-structured interviews with
physiotherapists working with PIMD’s children. The interview guide explored communication,
pain and its assessment, and the role of parents. The resulting data were analysed using thematic

analysis.

RESULTS: The five interviews highlight the importance of a global understanding of the child,
including his environment, individuality and the physiotherapist-child-parent relationship.
Another point raised was the accurate observations of signs of pain, in collaboration with

parents.

DISCUSSION: Optimizing the understanding and the assessment of pain in this population
requires an overall knowledge of the children, through the establishment of a partnership
between the physiotherapist, the child and the parents, and the use of communication tools
adapted to the child.

Key words

- Child
- Communication
- Pain assessment

- Physiotherapy

- Profound Intellectual and Multiple Disabilities
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MK Masseur.euse.s-kinésithérapeute

PS Professionnel.le.s de santé

PC Paralysie cérébrale

IMC Infirmité motrice cérébrale

PNDS Protocole National de Diagnostic et de Soin

CAA Communication Alternative et Améliorée

FLACC Face, Legs, Activity, Cry, Consolability scale

GED-DI Grille d’évaluation de la douleur-Déficience intellectuelle
DESS Echelle Douleur Enfant San Salvador

PPP Pediatric pain profil

CNIL Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés
RGPD Reglement Général sur la Protections de Données
RIPH Recherches Impliquant la Personne Humaine

SMR Soin Médicaux et de Réadaptation
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INTRODUCTION

Dans le cadre d’un stage en cabinet libéral de kinésithérapie dans le champ de la pediatrie,
des enfants en situation de handicaps neurologiques moteur et intellectuel, modérés a séveres,
incluant des enfants polyhandicapé.e.s, ont été pris en charge. Accompagné.e.s de leurs parents,
ces enfants ont des parcours de soins complexes impactant grandement leur qualité de vie.
Ainsi, en tant que professionnel.le de santé (PS), les aider et les accompagner au mieux dans

leur gestion du (poly)handicap au quotidien représente un enjeu essentiel.

Les récits des parents témoignent des différentes problématiques rencontrées au quotidien
telles que les douleurs et ’enjeu que représente leur prise en charge. En effet, comme chacun.e,
les enfants polyhandicapé.e.s expérimentent la douleur au cours de leur vie. Cependant,
I’évaluation de leurs douleurs est complexe car leur capacité & communiquer est restreinte.
Néanmoins, comme tout étre humain, ces personnes ont le droit d’étre prises en charge pour
leurs douleurs, et I’absence de communication verbale ne doit pas étre un frein a leur prise en

charge car cela pourrait entrainer de graves conséquences (1,2).

Par ailleurs, les parents occupent une place trés importante dans leur développement et
leur accompagnement. La construction d’une relation de confiance et de collaboration semble
primordiale entre ces derniers et les masseur.euse.s-kinésithérapeutes (MK) afin d’optimiser la

prise en charge de leur enfant et notamment celle des douleurs.

En amont de cette recherche, un entretien a été réalisé aupres du Dr Juzeau, médecin
retraitée ayant consacré la majeure partie de sa carriére au domaine du handicap. Cela a permis

d’acquérir des connaissances supplémentaires sur le polyhandicap.

Tout cela a conduit a s’interroger sur la place de la communication entre ces trois
acteur.rice.s, que sont I’enfant polyhandicapé.e, ses parents et le.la MK, dans la compréhension
et I’évaluation de ces douleurs. En effet, mieux les diagnostiquer permettrait une prise en charge

précoce afin de limiter I’impact de la douleur sur leur qualité de vie.
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1 CADRE CONCEPTUEL

Ce mémoire d’initiation a la recherche se concentre sur la problématique des enfants
atteint.e.s de polyhandicap et douloureux.euses. L’évaluation de ces douleurs nécessite une
compréhension générale de ces enfants, mais aussi de leurs modes de communication

spécifiques a chacun.e.

Dans cette démarche, il est important d'intégrer le réle des parents, qui sont les aidant.e.s
les plus présent.e.s dans la vie quotidienne de I'enfant. Leurs expertises ainsi que leurs
connaissances des besoins et des expressions de leur enfant sont des ressources a prendre en

compte pour une évaluation et une prise en charge efficaces de la douleur.

1.1 Polyhandicap
1.1.1 Définition

Tout d’abord, en France, le terme polyhandicap n’apparait que trés tardivement dans les
années 1960. Il rentre dans le cadre du développement de 1’éducation et des soins autour de
I’enfant avec handicap, tout comme la création d’établissements spécialisés dans ce domaine
(3). Dans un de ses écrits, Elisabeth Zucman, médecin de rééducation et de réadaptation
fonctionnelle, revient sur 1’histoire du polyhandicap (4). Selon elle, avant les années 1960 en
France, les enfants sont qualifié.e.s d’« encéphalopates » (malade du cerveau), puis devenu trop
péjoratif ce terme est changé pour devenir celui d’« arriéré profond ». Ces enfants étaient
placé.e.s en hopital psychiatrique et ne bénéficiaient d’aucun soin et ni d’éducation. Par la suite,
des associations sont créées par des parents de jeunes polyhandicapé.e.s et le début des
recherches dans ce domaine est initié. Finalement, c’est le terme de « polyhandicap » qui est
retenu en 1968. A cette époque, le polyhandicap est décrit comme 1’association d’un handicap
moteur et d’un retard mental sévere (qualifié par un quotient intellectuel (QI) inférieur a 50) a
des troubles associés. Simultanément, la notion de lésion cérébrale précoce commence a étre
introduite (4). L’objectif de ce processus de définition est de permettre la mise en place de prise

en charge adaptée a ces enfants.

Depuis les annees 60, les définitions du polyhandicap se précisent grace a de nombreux
groupes de travail. Aujourd’hui, sa définition fait consensus en France. L’expertise collective
sur le polyhandicap, menée par 'INSERM en 2024, a permis de recenser les définitions
francophones du polyhandicap donnant toutes une description du processus de survenue et une

description fonctionnelle de celui-ci (5).
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La définition retenue est : le polyhandicap est la « conséquence définitive d’un désordre,
d’une anomalie ou d’une 1ésion survenue sur un cerveau en développement ou immature, dont
les étiologies sont variées, progressives ou non, connues ou inconnues. Au niveau fonctionnel,
le polyhandicap associe une déficience mentale évaluée comme sévére a profonde et une
déficience motrice évaluée comme sévere. L’association de ces déficiences, qui interagissent
entre elles et avec le développement physiologique du cerveau, engendre une restriction
extréme constatée des activités de communication et de relations ordinaires, ainsi qu’une

réduction extréme de 1’autonomie et de la mobilité » (5).

Finalement, le terme de polyhandicap entre dans la legislation francaise, en 1989, par un
décret?. Ce dernier fixe notamment « les conditions techniques d'autorisation des établissements
et des services prenant en charge des enfants ou adolescents polyhandicapés » (6). Puis en 2005,
la loi pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées est adoptée (7). La derniére définition retrouvée dans la législation francaise date
du décret du 9 mai 2017 et est la suivante : les personnes polyhandicapées présentent « un
dysfonctionnement cerébral précoce ou survenu au cours du développement, ayant pour
conséquence de graves perturbations a expressions multiples et évolutives de I'efficience
motrice, perceptive, cognitive et de la construction des relations avec I'environnement physique
et humain, et une situation évolutive d'extréme vulnérabilité physique, psychique et sociale au
cours de laquelle certaines de ces personnes peuvent présenter, de maniére transitoire ou

durable, des signes de la série autistique » (8).

Cependant, le terme de polyhandicap est nuancé en fonction des auteurs.rice.s et des pays

dans lesquels il est défini. Trois aspects sont alors & prendre en compte.

Premierement, il doit étre distingué de deux autres termes : le surhandicap et le
plurihandicap. Le premier se défini comme une addition d’un ou plusieurs autres handicaps en
plus du handicap sévere initial. Tandis que le second concerne « I’association d’un ou plusieurs
handicaps, souvent du méme degré de handicap sans lien entre eux et sans handicap
intellectuel » (9,10).

Deuxiémement, le polyhandicap est a différencier d’autres handicaps neurologiques avec

atteinte motrice proches, tels que ceux regroupés sous le terme de paralysie cérébrale (PC). Elle

1 Décret n°89-798 du 27 octobre 1989 remplagant les annexes XXIV, XXIV bis et XXIV ter au décret du 9 mars 1956 modifié fixant les
conditions techniques d’autorisation des établissements et des services prenant en charge des enfants ou adolescents polyhandicapés

3
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correspond quant a elle a un tableau clinique regroupant des « troubles permanents du
développement et de la posture, entrainant des limitations d’activité, qui sont attribués a des
perturbations non progressives apparaissant pendant le développement feetal ou du cerveau du

nourrisson avant I’age de 2 ans » (9,11,12).

En 2005, Gérard Ponsot? propose un schéma pour distinguer la place du polyhandicap par
rapport a celle de la PC (figure 1). Ici, le polyhandicap fait partie du groupe « paralysie
cérébrale » mais est différencié de I’infirmité motrice cérébrale (IMC) et celle d’origine
cérébrale (IMOC). Pour le polyhandicap, la différence se trouve au niveau de « la sévérité de
la lésion cérébrale précoce qui, au handicap moteur, associe systématiquement une déficience
mentale sévere a profonde et par le caractére progressif ou non progressif de I’affection
causale ». En 2017, ce schéma est actualisé (figure 2) par G.Ponsot et A-M.Boutin®, distinguant
« le polyhandicap lié a une lésion sur un cerveau en voie de développement et le polyhandicap

acquis et dégénératif tardif ». (5,13)

Palyhandi : définition = &l ign
oivhancicap i n:n clargee Age : enfant a adulte

Etiologies : acquises pestnatales
et maladies progressives

——
—

Paralysie cérébrale : \

Prévalence : 2,5 & 3/1 000 §
Déficience motrice + mentale Polyhandicap : aucune autonomie

(carvaau en voie de développement) Prévalence : 0,7 8 1/1 000
Etiologies : aucune exclusion Déficlence mentale + motrice trés sévire

(cerveau en voie de deéveloppement)

———

Etiologies : aucune exclusion

» IMOG : Infirmité
d'origine cérébrale
Prévalence : 7
Déficience mentale
____________ + déficience motrice

(cerveau en voie
‘// de développement)
Etiologies malformatives
IMC : Infirmité motrice cérébrale et infectieuses exclues

Prévalance : 1,5 42/1 000

Deéficience motrice sans déficience mentale
{cerveau en voie de développement]

Etiologies malformatives et infectieuses exclues

Figure 1 : Schéma de la place du polyhandicap parmi les handicaps neurologiques avec
atteinte motrice. Tiré de G.Ponsot (2005)

2 Professeur honoraire des Universités, praticien hospitalier, ancien chef de service de neurologie infantile a I’hdpital Saint-Vincent-
de-Paul et de I’hopital de La Roche-Guyon (SSR pour enfants polyhandicapés) a I’ APHP.

3 Médecin pédiatre retraitée, administratrice du CESAP, préside son Conseil des études, recherches et évaluation (Céré),
administratrice du GPF (groupe polyhandicap France).
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Troisiemement, le terme de « polyhandicap » n’est utilis¢é que dans certains pays
francophones tels que la France, la Belgique, la Suisse et I'Italie. A 1’échelle internationale,
d’autres terminologies anglaises se rapprochant de la définition du polyhandicap sont utilisées
. « Profound Intellectual and Multiple Disabilities » (PIDM) ; « PIDM spectrum » ; « Severe
Motor and Intellectual Disabilities Syndrome » (SMIDS) ; « Severe Neurological Impairment »
(SNI) ; «Severe and Profound Intellectual Disability » (SPID) (9,14). Un consensus
international favoriserait la reconnaissance des singularités et spécificités de ces individus

permettant une prise en charge adaptée, tout en facilitant la réalisation d’études.

+ déficience
intellectuelle Polyhandicap/PIMD : acquis

(cerveau en voie postnatal (accidentel,
de développement).
Etiologie : aucune
exclusion, en dehors
encéphalopathies
progressives.

Paralysie cérébrale i
Prévalence 2 a 2,5/1 000 Polyhandicap/MMD |
Déficience motrice \

infectieux, vasculaire)
et dégénératif tardif.

Polyhandicap/PIMD congénital
Déficience intellectuelle sévére/
profonde + motrice trés sévére,
aucune autonomie
(cerveau en voie de développement).
Etiologies : aucune exclusion
génétique +++
infectieuse, vasculaire
dégénérative, métabolique

IMC : infirmité
motrice cérébrale
Prévalence 14 1,5/1 000

1 .-

1

1:

1
Déficience matrice sans i’ 1
déficience intellectuelle | I.. IMOC : infirmité d'origine cérébrale
(cerveau en voie [ | : i Prévalence : ? Deficience intellectuelle +
de développement). | 1 déficience motrice (cerveau en voie
Etiologies malformatives, | I de développement).
infectieuses | 1 : Eticlogies malformatives, infectieuses
et dégénératives exclues. b e et dégénératives exclues.

Figure 1.2 : Schéma actualisé proposé par Ponsot en 2017, de la place

du polyhandicap parmi les handicaps neurologiques avec atleinie motrice
(d’aprés Ponsot et Boutin, 2017)

PIMD : Profound Intellectual and Multiple Disabilities

Reproduit a partir de « La personne polyhandicapée — La connaitre,
Camberlein et Gérard Ponsot. © Dunod, 2017, Malakoff.

I'accompagner, la soigner », de Philippe

Figure 2 : Schéma actualisé de la place du polyhandicap parmi les handicaps neurologiques
avec atteinte motrice. Tiré de G.Ponsot et A-M.Boutin (2017)

1.1.2 Epidémiologie

D’un point de vue épidémiologique, I’estimation de la prévalence est complexe.
Premierement, peu d’études s’y intéressent. Deuxiemement, il est difficile de les comparer car

elles n’utilisent pas les mémes définitions, impactant la sélection des individus (5).

En France, la prévalence se base sur des études anciennes et transversales ainsi que sur
deux registres francais : le Registre des Handicaps de I’Enfant et Observatoire Périnatal et le
Registre des Handicaps de I’Enfant de la Haute-Garonne (15-18). Selon eux, la prévalence du
polyhandicap est estimée a 0,5-1/1000 enfants, en se rapprochant plus des 0,5/1000 ces

derniéres années, soit entre 8000 et 16000 enfants en France en 2022 (5).
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1.1.3 Etiologie

Le polyhandicap résulte d’un événement affectant le développement cérébral & un stade
précoce, survenant pendant la période anté-, péri- ou postnatale (5). Le Protocole National de
Diagnostic et de Soin (PNDS) sur le polyhandicap, datant de 2020, indique que 73,8 a 86,4%
des étiologies du polyhandicap sont connues. Et « si ’on considére plus particuliérement la
période d’années de naissance de 2002 a 2015 » (19) :

- les causes anténatales représentent 81.7%, comprenant entre autres les origines
génetiques et les malformations cérébrales ;

- les causes périnatales 11.7% dominées par 1’axono-ischémie, les causes infectieuses et
la prématurité ;

- les causes postnatales 6.7% essentiellement causées par des traumatismes craniens

souvent liés a une maltraitance.

L’expertise de 'INSERM précise que « les causes péri- et postnatales précoces sont par
définition des causes acquises ; alors que les causes anténatales sont soit acquises, soit

génétiques » (5).
1.1.4 Déficiences et troubles associés

Les atteintes cérébrales ont de nombreuses conséquences qui resteront évolutives tout au
long de la vie. Ces atteintes sont la cause de déficiences primaires entrainant par la suite des

déficiences secondaires.

» Déficiences primaires

La lésion cérébrale est a ’origine de troubles du neurodéveloppement, induisant un faible
niveau d’autonomie. Rousseau et al. utilisent dans leur étude, 1’échelle de Brunet-Lézine pour
évaluer le développement psychomoteur d’enfants polyhandicapé.e.s (20). Ces derniers
atteignent des scores tres faibles. Effectivement, cette étude montre que les enfants agé.e.s de 3
a 5 ans atteignent difficilement un niveau de développement normal d’un.e enfant agé.e de 5 a
7 mois que ce soit d’un point de vue moteur ou cognitif et ce sans réelle évolution durant

I’adolescence ou I’age adulte.

D’un point de vue moteur, I’atteinte cérébrale a I’origine du polyhandicap entraine un
trouble de la commande motrice et des perturbations du tonus musculaire, ce qui a pour
conséquence une deficience motrice sévere, pouvant étre partielle ou totale, impactant

grandement la personne (19). Parmi les déficiences motrices, il peut y avoir : un défaut de
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posture, une faiblesse musculaire, une perte de sélectivité du mouvement, une hypertonie
musculaire (spasticité), etc. Ainsi, les activités motrices telles que la station debout, assise ou

la locomotion sont restreintes voire absentes, amenant la personne a une immobilité relative.

En plus des déficits moteurs et cognitifs, la personne polyhandicapée est également
touchée par des déficiences sensorielles (21). Selon Rousseau et al. (20), entre 24 et 36% des

enfants polyhandicapé.e.s ont des troubles visuels, et entre 4 et 8% ont des troubles auditifs.

Ainsi, ’ensemble des déficiences citées précédemment entraine une réduction extréme
de l’autonomie des personnes polyhandicapées et limite leur participation, les rendant

dépendantes d’une tierce personne pour toutes les activités de la vie quotidienne (5).

» Déficiences secondaires

Dans les études menées par Rousseau et al., Timmeren et al. et Zandbelt et al., les
principales comorbidités retrouvées chez les enfants polyhandicapé.e.s sont : 1’épilepsie, les
infections respiratoires, les difficultés a se nourrir (trouble de 1’oralité), les troubles digestifs
chroniques tels que les reflux-gastro-cesophagiens et les scolioses (trouble neuro-orthopédique)
(20,22,23).

L’épilepsie représente 1’'une des comorbidités les plus fréquentes chez les personnes
polyhandicapées, avec une prévalence de 55 a 79% d’apres les études de Rousseau et al. et
Timmeren et al. (20,23). La douleur est retrouvée a des proportions différentes en fonction de

I’age. Cette notion sera détaillée ultérieurement (cf. 1.3 Douleur).

1.2 Communication
1.2.1 Définition

Selon 1’Académie Francaise, 1’étymologie du mot « communication » vient du verbe
« communiquer » provenant du latin communicare (XIV® siecle) qui signifie « mettre en

commun », « étre en relation avec ».

Il existe deux modéles de la communication : le modeéle linéaire et le modele systémique.
Le premier, décrit par Shannon en 1952, définit la communication comme la transmission d’un
message entre un.e émetteur.rice et un.e récepteur.rice (figure 3). Ainsi, I’émetteur.rice donne
une information via un langage compréhensible (codage) et la véhicule par le biais du canal de
communication. Lorsque le.la destinataire recoit cette information, il.elle doit la décoder pour

la comprendre. Ce modéle pose la communication comme un « processus linéaire et
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séquentiel » (24) ce qui met en avant son aspect informationnel (25). Cependant, ce modele
possede des limites car il « ignore totalement le fait que la communication est effectuée par des
individus (ou des groupes), c’est-a-dire par des opérateurs sur lesquels vont intervenir de
maniere massive des facteurs psychologiques, des contraintes sociales, des systemes de normes,
des valeurs ». Selon Muchielli, ce modéle « avangait 1’idée que lorsqu’il n’y avait pas
d’émission rien n’était transmis et donc que rien n’était communiqué » (25). Or, d’aprés Paul
Watzlawick un des principes fondamentaux de la communication est qu’« 0n ne peut pas ne pas

communiquer » (26).

. Canal
Emetteur =| Codage | Décodage | Récepteur

FEED-BACK

Figure 3 : Schéma de la communication selon Shannon

D’autre part, le second modele s’appuie sur une approche systémique de la
communication. Bateson puis Watzlawick de I’école Palo Alto, décrivent un autre principe qui
consiste & « ne jamais considérer I’individu comme un étre isolé, mais plutét comme 1’élément
d’un systéme de communication qui comprend plusieurs personnes (la famille, le couple...), au
sein duquel "le comportement de chacun est lié au comportement de tous les autres et en
dépend" » (26,27). Ainsi, la communication ne sert plus uniguement a informer mais également
a échanger, partager et comprendre au sein d’une relation. La communication est assimilée a

une relation entre individus et est alors un des « actes fondateurs du lien social » (24).

Par ailleurs, la communication est souvent réduite a 1’expression orale alors qu’elle
s’exprime également par d’autres moyens. En 1967, Mehrabian décrit la « régle des 3V » qui
montre que seulement 7% de la communication est verbale, tandis que 38% est vocale,
comprenant I’intonation, et que 55% est visuelle, se manifestant par le langage corporel et les
expressions faciales (28). La communication non-verbale prend alors une place importante dans
les interactions sociales. Seulement pour bien interpréter cette derniere, il faut prendre en

compte le contexte specifique et le systeme culturel auxquels elle appartient (24).

Finalement, Jean-Claude Abric, psychologue social francais, souligne que « la qualité
d’une communication dépend a la fois de ce que je dis et de la maniere dont je le dis ». La
communication est donc un processus complexe « déterminé par un ensemble de facteurs

matériels, psychologiques, cognitifs et sociaux ». (24)
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1.2.2 Chez I’enfant polyhandicapé.e

La communication est présente des la naissance. En effet, le nouveau-né développe sa
communication grace a I’interaction entre Ses capacités intrinséques (motrices, cognitives et
sensorielles) et I’environnement qui 1’entoure. L’accés au langage oral passe par différentes
étapes allant du non-verbal au verbal, puis au symbolique, pour enfin arriver au langage oral.
(29)

Cependant, les différents troubles retrouvés chez les enfants polyhandicapé.e.s perturbent
leurs capacités motrices, cognitives et sensorielles, impactant alors le bon développement de la
communication. Pour autant, ces personnes doivent étre considérées comme des étres
communicants, car partant du constat de Paul Watzlavick vu précédemment, la communication

est constante, y compris chez les personnes polyhandicapées.

Ces troubles induisent une trajectoire de développement propre a chacun.e, rendant la
communication trés hétérogéne, idiosyncrasique, c’est-a-dire une communication utilisée
uniquement par une personne, et peu ou pas symbolique (5). Saulus décrit trois profils
psychopédagogiques retrouvés dans cette population, allant d’une communication pauvre a une
plus complete (30). Premierement, certain.e.s enfants polyhandicapé.e.s peuvent répondre
directement a un stimulus externe ou interne en exprimant différents comportements tels que
I’hypo- ou I’hyperextension. Deuxiémement, certain.e.s peuvent avoir des intentionnalités plus
claires et orientées vers un environnement proche. Ce sont des enfants qui prétent davantage
attention a ce qui les entoure et qui peuvent exprimer du plaisir en présence d’autres personnes,
voire interpeller. Troisiemement, certain.e.s peuvent produire des épisodes d’attention
conjointe. La communication de ces enfants semble plus aboutie avec des regards, des contacts,
et des gestes davantage adressés. L’attribution de ces catégories n’est pas définitive, les enfants

et leur communication peuvent évoluer et changer de catégorie au fil du temps.

1.2.3 Expression

L’acces au langage oral étant limité, la personne polyhandicapée utilise souvent d’autres
stratégies comme le non-verbal. « La posture, le regard, les mimiques » cités par Dominique
Crunelle, orthophoniste et docteur en sciences de 1I’éducation (29), ou bien les intonations, le
pointage, le comportement, sont autant de stratégies utilisées par les personnes
polyhandicapées. Cependant, ces stratégies sont « souvent perturbées par le handicap moteur et
sensoriel » ou « par des évenements indésirables (environnement, douleurs, émotions...) »
(19,29)
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1.2.4 Perception de son environnement

D’aprés I’expertise collective de I'INSERM, « les troubles sensoriels fréquemment
associés au polyhandicap affectent encore la compréhension de 1’environnement » (5). Roemer
explique dans son étude sur les comportements de perception, que les personnes
polyhandicapées accordent une attention particuliere au sensoriel et notamment aux sons, aux
lumiéres, aux odeurs ainsi qu’au toucher (21). C’est a travers ces sens que la personne
polyhandicapée pergoit son environnement et en élabore une compréhension. Cela souligne que
les personnes polyhandicapées « sont dépendantes et limitées au contexte physique immédiat »
car selon Jean-Clause Aubric, la communication non-verbale suppose la nécessité d’une unité

de temps et de lieu entre 1I’émetteur.rice et le.la récepteur.rice (5,24).

1.2.5 Partenaire de communication

La communication et la compréhension de cette population reposent également sur la
capacité d’interprétation des partenaires de communication (19). Dans ce contexte, les
partenaires de communication peuvent aussi bien étre les PS que les parents. Roemer souligne
que les signaux utilisés par les personnes polyhandicapées, pour exprimer un besoin ou une
émotion, sont difficiles a reconnaitre et a interpréter, voire ne sont pas du tout percus (21). En
effet, certain.e.s partenaires de communication peuvent se trouver en difficulté face au handicap
de communication de I’enfant (5). Cela représente un frein a ’interaction sociale et dans

certaines prises en charge.

Finalement, toutes les notions citées précédemment doivent étre prises en compte lors
d’interaction avec les personnes polyhandicapées. L’enjeu majeur est de comprendre et de
savoir interpréter les signes de communication de cette population, et ainsi ajuster la maniére

de communiquer quel que soit le profil du handicap de communication.

1.2.6 Outils de communication

Afin de favoriser le développement et 1’accessibilité de la communication, des méthodes
d’interventions sont retrouvées dans la littérature (5). Bien que le niveau de preuve soit souvent
insuffisant, de nombreuses approches co-existent telles que les stimulations sensorielles, la mise
en place de technologies d’assistance, les techniques de Communication Alternative et

Améliorée (CAA) ou bien I’inclusion des partenaires de communication.

10
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» CAA

La Communication Alternative et Améliorée regroupe un ensemble de techniques et de
stratégies permettant de compléter et d’encourager la communication non-verbale décrite
précédemment. Ces outils sont construits notamment a partir des ressources de la personne
comme les vocalises, les gestes, les signes, et puis également a partir de ses experiences, envies,
besoins et émotions. La CAA comprend par exemple la communication par la sensorialité, le
langage du corps, les signes ou la langue des signes francaise ou encore les codes signés. Des
aides techniques et du matériel peuvent étre utilisés, comme les pictogrammes ou les tablettes
avec écran tactile ou contréle oculaire. Toute stratégie de communication positive mise en
ceuvre par la personne polyhandicapée doit étre reconnue, encouragée et reprise par tout.e

interlocuteur.rice. (5,19,31)

> Parents et aidant.e.s

Les parents ou aidant.e.s accompagnent les personnes polyhandicapées tout au long de
leur vie, de la naissance a 1’age adulte, et sont présent.e.s a chaque étape, notamment lors des
périodes d’annonce de handicaps. Ce sont des piliers fondamentaux qui influencent la personne

en situation de polyhandicap et son développement global.

Le modeéle classique de prise en charge définissait les PS comme seul.e.s expert.e.s et
responsables de I’évolution de 1’enfant. Cependant, ce n’est pas « qu’une simple transmission
d’information venant de celui « qui sait » (le professionnel) a celui qui « ignore » (le parent) »

comme cela pouvait étre le cas auparavant (5).

Selon une étude de Kruithof de 2020, les connaissances des parents sur leur enfant
polyhandicapé.e sont décrites comme un « sixiéme sens » ou encore comme une « intuition »
de par leur présence constante auprés d’eux.elles (32). Ainsi, les parents doivent étre
considéré.e.s comme des expert.e.s de leur enfant et doivent jouer un role dans leur prise en
charge (5,32).

« Il n’y a pas une vérité, une manicre d’agir qui soit, dans 1’absolu, bonne ou mauvaise
mais, au contraire, il s’agit de construire ensemble des opportunités qui permettront a tout un
chacun d’apprendre ensemble et de créer des liens d’interdépendance utiles » (5). Cette citation
de I’expertise collective de ’'INSERM reprenant les termes de van Cutsem en 1992, souligne
I’importance de favoriser le partage de connaissances et d’expériences, ou chacun.e apprend de
’autre, pour construire ensemble des pratiques adaptées a I’enfant. 1l y a alors un réel enjeu de

collaboration et de partenariat entre les soignant.e.s et les parents.

11
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D’autre part, les parents jouent un réle crucial dans 1’aide a la compréhension de leur
enfant. Ce sont les interpretes, les porte-paroles, les expert.e.s de leur enfant, par conséquent il
est primordial de travailler avec. Toutes les expertises doivent étre utilisées comme une force

face a la gestion du polyhandicap.

1.3 Douleur
1.3.1 Définition

La douleur est définie par 1’International Association for the Study of Pain comme étant
« une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable associée, ou ressemblant a, une lésion

tissulaire réelle ou potentielle » (1).

Dans la version précédente de cette définition, il était précisé que la douleur devait étre
« décrite en ces termes ». Cependant, la révision notifie que « la description verbale n’est qu’un
des comportements permettant d’exprimer la douleur » (1). Aujourd’hui, elle tient compte de
la subjectivité de la douleur, sans 1’assimiler a de 1’auto-déclaration, incluant ainsi « les

personnes souffrant de troubles cognitifs ou linguistiques ».

La douleur est multidimensionnelle et influencée par des facteurs biopsychosociaux

comprenant quatre composantes : sensitive, comportementale, cognitive et émotionnelle (1).

Les douleurs chroniques, quant a elles, sont définies comme des douleurs persistantes ou
récurrentes qui durent plus de trois mois (33). Elles sont soit d’ordre primaire, soit d’ordre

secondaire et donc, dans ce cas, associées a une affectation (33,34).

Les douleurs chroniques touchent environ 20% de la population générale. Leur prise en
charge représente alors un enjeu majeur de santé publique, d’autant plus que la mise a
disposition de soins appropriés pour les soulager est un droit humain et un devoir des systemes

de santé.

> Chez ’enfant

Les criteres actuels de la définition de la douleur sont basés sur ceux des adultes. Wager
et al. expliquent qu’«en raison des différences entre la biologie du développement
neurologique et les phénotypes cliniques des douleurs chroniques entre la population adulte et
la population pédiatrique, les définitions actuelles [...] pourraient ne pas s'appliquer
pleinement aux jeunes individus. » (35). Cependant, les études actuelles sont insuffisantes pour

établir des critéres de la douleur chez les enfants.

12
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En 2024, Chambers et al. ont conduit une revue systématique afin d’actualiser la
prévalence des douleurs chroniques chez les enfants dans le monde, celle-ci est estimée a

20,8%, ce qui équivaut a un enfant sur cing (34).

» Chez la personne polyhandicapée

Le PNDS notifie que dans les soins « le premier point de vigilance est la douleur » car
« I’enfant comme 1’adulte polyhandicapé souffre trés fréquemment de douleurs d’origines
diverses, nociceptives, neuropathiques ou psychologiques, d’aspects polymorphes » (19). C’est
une population a risque plus élevé de développer des douleurs, notamment a cause de leurs

nombreuses déficiences et troubles associés.

Cependant peu d’études s’intéressent a la prévalence de la douleur dans cette population.
En 2003, Breau et al. rapportent dans une étude faite chez des enfants avec des troubles cognitifs
modérés a sévéres, que 44% d’entre eux.elles expriment de la douleur hebdomadairement et
que 42% 1’expriment de fagcon quotidienne sur une durée d’environ 6h (36). Une autre étude
sur les enfants avec une PC indique que 90% d’entre eux.elles expriment des douleurs

récurrentes sur plus d’un an (37).

D’autre part, les douleurs impactent I’ensemble des domaines de la vie tels que le
sommeil, I’humeur ou bien les habiletés physiques et psychiques. Ainsi, chez ces enfants pour
qui la douleur « peut aggraver de maniere significative les principales limitations fonctionnelles
associées a leur état neurologique », la prise en charge des douleurs semble primordiale (38).

Elle peut également étre un facteur limitant a la bonne réalisation des soins (39).

1.3.2 Etiologie chez la personne polyhandicapée

Lorsque de nouveaux comportements apparaissent chez les enfants polyhandicapé.e.s, il
est important de se questionner sur 1’origine de ces manifestations. Différentes sources de
douleur aigiie ou chronique sont a considérer : Iésions des tissus et inflammation se rapportant
aux douleurs nociceptives ; transmission anormale des signaux douloureux causée par une
Iésion ; dysfonction ou altération de I’excitabilité du systéme nerveux périphérique ou systeme
nerveux central correspondant aux douleurs neuropathiques ; douleurs d’origines iatrogeénes. Il
est important également de prendre en compte «la possibilité d’une souffrance d’origine
psychologique » selon le PNDS (19). Finalement, il faut penser 1’origine de la douleur comme
multifactorielle (40).

Pendant longtemps, des croyances suggeéraient que :

13
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les douleurs des enfants en situation de polyhandicap étaient dues a un développement
cognitif incomplet les rendant moins sensibles a la douleur ;

- «les symptomes comportementaux [faisaient] partie de la maladie de I’enfant » ;

- Dirritabilité était d’origine psychique ;

-« l’augmentation des signes moteurs (tonus, spasticité, dystonie) [€tait attribuée] a la

maladie de base plutét qu’a la douleur » (40,41).

Malgre des études qui ont infirmé ces propos (39,40), ces croyances restent aujourd’hui
encore présentes, y compris chez les soignant.e.s, augmentant ainsi le risque d’une faible prise

en charge de ces douleurs.

Les soins quotidiens peuvent aussi étre une cause de douleur chez les enfants
polyhandicapé.e.s comme le précise Petigas (38,39,42). D’autre part, les interventions a visées
motrices et compensatoires (correction de la fonction, interventions neuro-orthopédiques) sont

également des situations pouvant déclencher des douleurs (5).

1.3.3 Evaluation de la douleur

Les douleurs sont fortement représentées dans le milieu de la santé. Elles doivent alors
faire 1’objet d’évaluation afin d’étre correctement prises en charge. Fillingim et al. proposent
dans leur article un résumé des méthodes utilisées pour évaluer les différents domaines de la
douleur chronique tels que I’intensité, la fréquence, la temporalité, la localisation (43). Le
Tableau 1, tiré de I’étude, reprend les différents modes d’évaluation de la douleur chez des

personnes communiquant verbalement.

14
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Tableau 1: Approches pour évaluer les différents domaines de la douleur. Tiré et traduit de Fillingim et al. (2016)

Domaine de la douleur

Mesures

Qualités sensorielles et

affectives de la douleur

Intensité de la douleur - La force ou "l'intensité" de la
douleur

Echelles catégorielles

Echelles numériques (NRS)

Echelles visuelles analogiques (EVA)
Echelle des visages

Echelles descriptives verbales

Inventaire bref de la douleur

Echelle de la douleur chronique graduée

Affect de la douleur - A quel point la douleur est
désagréable ou dérangeante

Echelles catégorielles

Echelles numériques (NRS)

Echelles visuelles analogiques (EVA)
Echelle des visages

Echelles descriptives verbales

Quialités perceptuelles de la douleur - Description des
caractéristiques sensorielles et autres de la douleur,
comment la douleur est ressentie

Questionnaire de douleur de McGill (MPQ)
PainDetect
Echelle de douleur neuropathique

Inventaire des symptomes de la douleur
neuropathique

Evaluation de Leeds des symptdmes et des signes
neuropathiques (LANSS)

Questions Dolour
Neuropathique-4 (DN4)

Caractéristiques temporelles de la douleur

Durée de la douleur - Temps écoulé depuis
I'apparition de la douleur chronique en mois ou en
années

Auto-évaluation rétrospective

Variabilité de la douleur - La présence ou I'absence
de douleur et les fluctuations de l'intensité de la
douleur au fil du temps.

Rapport du patient sur le pourcentage de la
journée d'éveil pendant laquelle la douleur est
présente

Evaluation momentanée écologique (EME)

Facteurs modificateurs - Facteurs qui exacerbent ou
améliorent la douleur

Auto-évaluation rétrospective ; EME

Autres caractéristi

ques de la douleur

Localisation(s) de la douleur - Zones du corps ou le
patient ressent de la douleur ; étendue corporelle de
la douleur

Dessin de la douleur (papier-crayon ou électronique)

Mesures de la douleur provocatrice - Mesures
recueillies lors d'un examen physique afin de fournir
des informations diagnostiques

Elévation de la jambe tendue ; Palpation digitale

Comportements liés & la douleur - Comportements
manifestes qui indiquent a I'observateur que la
personne ressent de la douleur.

Expressions  faciales;  Boiterie;  Protection ;

Contention, etc.

15
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> Evaluation de la douleur chez les enfants polyhandicapé.e.s

Il existe des outils d’hétéro-évaluation basés sur les comportements douloureux, validés
chez les personnes n’étant pas en capacités de pouvoir s’auto-évaluer (44). Dans la littérature,
il existe cing échelles traduites en francais et validées pour les enfants polyhandicapé.e.s
(Tableau 2) (Annexe 1) (19,40).

Tableau 2 : Echelles validées pour évaluer les douleurs chez I'enfant polyhandicapé.e

Consolability scale
(version francaise modifiée pour

Echelles Caractéristiques
FLACC modifiée Validée chez des enfants avec handicap, déficit cognitif, polyhandicap de
Face, Legs, Activity, Cry, 2 mois a 7 ans. Utilisable de la naissance a 18 ans.

5 items cOtés de 0 a 2 : visage, jambes, activité, cris, consolabilité.
Score de 0 a 10 (douleur sévere ou inconfort majeur).

les enfants handicapé.e.s) (45) Seuil de traitement 3/10

Validée pour évaluer la douleur de I’enfant dés 3 ans et de ’adulte
polyhandicapé.e.

27 items cotes de 0 a 3

Score de 0 481

Seuil de traitement 6/90

Validée pour évaluer la douleur de I’enfant et I’adulte ne pouvant
s’exprimer verbalement en relation avec un handicap cognitif. Enfants

GED-DI

Grille d’évaluation de la douleur-
Déficience intellectuelle (46)

LI=s autistes inclus.es.
Echelle Douleur Enfant San | 10 items cotés de 0 a 4
SRR () Score de 0 240
Seuil de traitement 6/40
Validée pour évaluer la douleur de ’enfant porteur.euse de handicaps
PP neurologiques sévéres non communicants de 1 a 18 ans.

20 items cOtés de 0 a 3

Score de 0 a 60

Seuil de traitement 14/60

Destinée aux adolescent.e.s et adultes polyhandicapé.e.s
11 items cOtésde0a3,40ub

Scorede 0 a4l

Seuil de traitement 7/41

Pediatric pain profil (48)

EDAAP

Expression de la Douleur chez
I’ Adolescent et I’ Adulte
Polyhandicapé (49)

La FLACC et la GED-DI sont indiquées dans 1’évaluation des douleurs aigiies et
demandent peu de temps d’observation. La DESS et le PPP nécessitent quant a elles de

connaitre le comportement habituel de I’enfant en dehors des épisodes douloureux. (40)

Dans leur étude, Petigas et al. explorent les points de vue de pédiatres sur I’expérience et
la prise en charge des douleurs chez les enfants en situation de polyhandicap (39). Il est montré
que 90% des PS estiment que ces douleurs sont sous-évaluées, 52,1% pensent que 1’utilisation

d’échelle de la douleur est plus importante chez les enfants polyhandicapé.e.s que chez les
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enfants typiques, 49.6% sont familiarisé.e.s avec des échelles valides pour évaluer les douleurs

chez ces enfants.

Cependant, 51.2% des pédiatres n’utilisent pas ces échelles (39). Cela souléve la question

de I’utilisation de ces échelles par d’autres PS comme les MK.

Selon Barney et al.,, le défi pour les soignant.e.s est de savoir différencier les
comportements douloureux des comportements non douloureux (50). De plus, ils soulignent le
besoin de recherche sur I’identification et 1’évaluation des douleurs chez les personnes
polyhandicapées. lls suggerent pour cela, de développer des méthodes d’évaluation qui

prendraient en compte la singularité de chaque individu polyhandicapé.
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2 PROBLEMATISATION

Ce mémoire d’initiation a la recherche s’intéresse aux douleurs des enfants
polyhandicapé.e.s et a la communication mise en place dans le cadre d’une prise en charge

kinésithérapique. Il s’inscrit donc dans le champ disciplinaire des sciences humaines et sociales.

Pour rappel, le polyhandicap associe, d’un point de vue fonctionnel, un handicap mental
sévere a profond et un handicap moteur sévére, ayant pour origine une Iésion survenue sur un
cerveau en développement. Cela engendre une restriction de la communication et des
interactions sociales, ainsi qu’une réduction extréme de I’autonomie et de la mobilité (5). Les
enfants polyhandicapé.e.s suivent des parcours de vie complexes impliquant de multiples soins
quotidiens pouvant engendrer des épisodes douloureux déja présents au sein de cette population

a risque (39).

La Iésion cérébrale initiale entraine effectivement un trouble de la communication. Pour
autant, ces enfants sont des étres communicants comme toute autre personne, capables
d’exprimer des émotions et des besoins. Paul Watzlavick rappelle qu’« on ne peut pas ne pas
communiquer ». Chez ces enfants, la communication est principalement non-verbale reposant

sur différentes stratégies.

La douleur fréguemment observée dans cette population, est bien souvent sous-
diagnostiquée. En effet, la difficulté a communiquer semble étre un frein important a la mise
en place, par les soignant.e.s, d’outils d’évaluation de la douleur, impactant ainsi sa prise en
charge. La compréhension et 1I’évaluation des douleurs représentent un défi quotidien pour les
soignant.e.s. Des études soulignent un manque de données concernant son évaluation chez les
personnes polyhandicapées, ainsi qu’un manque de données sur la fiabilité et la validité des

outils d’évaluation aujourd’hui disponibles.

L’objectif principal de cette étude est d’optimiser la compréhension et I’évaluation des

comportement douloureux des enfants en situation de polyhandicap par les MK.

La question de recherche émergeant de ces problématiques est la suivante : Comment

optimiser la compréhension et I’évaluation des comportements douloureux chez les

enfants polyhandicapé.e.s par les MK ?

18




IFM3R - IFMK 2024/2025 Mémoire - UE28 Romane COURILLAUD

Les données du cadre conceptuel et la problématique permettent de formuler les

hypothéses suivantes :

- Hypothése 1 : L’optimisation de la compréhension et 1’évaluation des comportements
douloureux de I’enfant polyhandicapé.e reposent sur une connaissance globale de
I’enfant par les MK.

- Hypothése 2 : La prise en compte de 1’expertise des parents et la mise en place d’un
partenariat parent-MK permettent d’optimiser la compréhension et 1’évaluation des

comportements douloureux de I’enfant polyhandicapé.e par les MK.

- Hypothése 3 : La mise en place d’outils de communication facilite la communication
et permet d’optimiser la compréhension et 1’évaluation de ses comportements

douloureux par les MK.
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3 METHODOLOGIE
3.1 Recherche qualitative

Cette étude vise a optimiser la communication des MK pour mieux détecter les
comportements douloureux des enfants polyhandicapé.e.s. Pour ce faire, le choix d’une
méthode de recherche qualitative, appartenant aux sciences humaines et sociales, semble le plus
pertinent. En effet, la méthodologie qualitative permet de faire ressortir la complexité d’une
situation, d’un phénoméne ou de faits humains par le processus de compréhension, ce a quoi
s’oppose la démarche quantitative (51,52). D’aprés Mucchielli, « les objets ou phénomeénes
humains appréhendés par les méthodes qualitatives sont (en général) uniques, c’est-a-dire non
reproductibles. Ils concernent essentiellement des "productions™ de ’homme comme [...] des
représentations, des normes culturelles ou des facons de raisonner » (51). La communication
est un phénomeéne humain complexe. Eric Dacheux la décrit d’ailleurs comme « un lien social,
riche, complexe et ambigu » (53). Ainsi, la communication en tant qu’objet d’étude dans ce

mémoire, justifie pleinement 1’utilisation d’une méthode qualitative.

Selon Paillé, cette méthode qualitative nécessite d’enquéter directement aupres des
personnes concernées afin d’en ressortir « des mots, les leurs et les notres [en tant que
chercheurs], leurs expériences, leurs conduites et leurs échanges » (54). Ce dernier spécifie
également que cette méthode inclut une premiére phase de « cueillette de données effectuée au
moyen de méthodes qualitatives [...] ce qui est le cas, entre autres, de I’interview », puis une
deuxiéme phase de traitement des données (51,54). Dans le cadre de ce mémoire, la collecte
des données a été réalisée par le biais d’entretiens semi-directifs, suivie d’une analyse

thématique.

De plus, cette étude a adopté une démarche déductive, s’appuyant sur la théorie et les
données de la littérature pour formuler des hypothéses, ensuite validées ou invalidées par les

données recueillies sur le terrain.

3.2 Population

La population ciblée par les entretiens est constituée de MK. Pour étre inclus.e.s, ils.elles
doivent étre diplomé.e.s d’Etat, avoir exercé ou exercer auprés d’enfants polyhandicapé.e.s quel

que soit le lieu d’exercice (libéral, salariat, mixte) et accepter de participer a I’étude.

Les criteres d’exclusions sont tous ceux n’étant pas des critéres d’inclusion.
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3.3 Ethique et déontologie

Le cadre réglementaire a la mise en place de recherche en France est régis par deux lois :
la loi Informatique et Liberté (55) et la loi de Modernisation Santé (56). Elles concernent
respectivement la « protection des données des protagonistes de la recherche » via le Reglement
Général sur la Protections de Données (RGPD)(57) et le « cadre de réalisation de la recherche
selon le niveau d’intervention » (58). Deux grandes catégories de recherche existent : les
Recherches Impliquant la Personne Humaine (RIPH) et celles ne I’impliquant pas (non-RIPH).
Ce mémoire d’initiation a la recherche rentre dans la seconde catégorie car les données
recueillies a travers les entretiens sont « sans impact et sans réelle contrainte et risque » (58)
pour les personnes concernées. Ainsi, cette étude ne nécessite pas 1’avis d’un Comité de

Protection des Personnes.

De plus, cette étude respecte la méthodologie de référence MR-004 relative aux
« traitements de données a caractére personnel mis en ceuvre dans le cadre des recherches
n’impliquant pas la personne humaine, études et évaluations dans le domaine de la santé » (59)
définie par la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL). Une information
générale des activités de recherche a été faite aux personnes concernées ainsi qu’un recueil de

leur consentement (59,60).

3.4 Anonymisation

Inscrite dans le RGPD mais sans obligation, 1’anonymisation des données recueillies
représente un engagement éthique essentiel pour la protection des informations divulguées (61).
D’aprés la CNIL, « I’anonymisation est un traitement qui consiste a utiliser un ensemble de
techniques de maniere a rendre impossible, en pratique, toute identification de la personne par

quelque moyen que ce soit et de maniere irréversible ».

Dans ce mémoire, les retranscriptions des entretiens sont pseudonymisées. Etant un des
moyens d’anonymisation, la pseudonymisation consiste a remplacer les données directement

identifiantes (non, prénom, licu d’exercice, etc.) par des données indirectement identifiantes.

3.5 Protocole de recueil des données

Afin de sélectionner les participant.e.s, un message expliquant la démarche du mémoire
et invitant les MK a participer a des entretiens a été diffusé. La diffusion s’est effectuée par

mail via des contacts (enseignant.e.s, tuteur.rice.s), par I’intermédiaire de groupes de MK sur
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les réseaux sociaux, et par le biais d’un réseau professionnel de pédiatrie. La prise de contact a
eu lieu du 04/02/25 au 19/03/25.

Avant d’étre interviewé, les participant.e.s ont signé une fiche d’information et de
consentement quant a leur participation a 1’étude, I’enregistrement des entretiens et a
I’utilisation de leurs données. Pour ces entretiens, le présentiel était privilégié car cela permet
une interaction plus fluide et permet de mieux cerner les émotions et les gestes des

interviewé.e.s.

Pour cette étude, la collecte de données a été effectuée par le biais d’entretiens semi-
directifs. Cette méthode semblait la plus pertinente car ces derniers permettent d’accéder aux
croyances, représentations, états d’esprit et préjugés des personnes. D’apres Blanchet et al., ils
mettent en évidence la « description de pratiques sociales » (62). De plus, ils permettent
d’initier la discussion par une question ouverte globale, permettant ainsi d'explorer les
différentes directions que prend le discours de l'interviewé et d’aborder de nouvelles notions
non explorées dans la littérature. Néanmoins, cette méthode donne également la possibilité a
I’enquéteur de recentrer 1’échange sur les thémes du guide d’entretien si la conversation s'en

écarte trop.

La construction du guide d’entretien (Annexe 2) s’est d’abord appuyée sur les notions du
cadre conceptuel, la question de recherche et les hypothéses formulées. Le premier entretien
exploratoire auprés d'un.e MK a permis de cibler au mieux le cheminement et les questions le
constituant, permettant ainsi d'améliorer ce guide. Les themes abordés dans le guide sont les
suivants : profil des interviewé.e.s, définition du polyhandicap, communication avec I’enfant et

les parents, place des parents, douleur, évaluation des douleurs.

3.6 Protocole d’analyse des données

A T’issue de la collecte de données, il convient de les traiter.

Avant d’étre analysées, les données brutes des entretiens ont été retranscrites en fichier
texte a 1’aide du logiciel Whipser® utilisant une Intelligence Artificielle (IA) locale afin de
gagner du temps. L’usage d’une IA locale permet de garder les données audios sur I’ordinateur
sans les divulguer sur un serveur en ligne, améliorant ainsi la sécurité des données
conformément au RGPD (57). La démarche ici était donc d’utiliser un outil rapide et le plus

sécurisé pour les données traitées. Ensuite, il a été nécessaire d’effectuer une relecture du texte
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brut généreé par I’IA afin d’en corriger les erreurs et d’attribuer chaque passage au.a la bon.ne

interlocuteur.rice, ce qui a supposé de réécouter 1’intégralité des entretiens.

Les données de 1’entretien étant exploitables, les étapes suivantes ont consisté a les coder
puis a les classer par catégorie. Premi¢rement, la codification permet d’étiqueter les différentes
informations issues des entretiens et d’en faire ressortir des thémes. Deuxiémement, la
catégorisation consiste a attribuer des themes et sous-themes aux verbatims recueillis lors du
codage afin de les réorganiser. Ces thémes et sous-themes sont déterminés en amont via les
notions du cadre conceptuel, puis modifiés et actualisés grace aux donneées des participant.e.s.

suivant un processus itératif. (63)

Par la suite, une analyse verticale de chaque entretien a été réalisée, suivie d’une
transversale visant a croiser les réponses des différent.e.s participant.e.s. Cette démarche a
permis d’identifier les principaux résultats, ensuite confrontés aux données de la littérature afin

de vérifier les hypothéses initiales.
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4 RESULTATS
4.1 Présentation des participant.e.s

Cing MK ont répondu positivement a la demande d’entretien. Leurs profils sont détaillés
dans le Tableau 3. Ces MK pratiquent tous.tes aupres d’enfants, avec une proportion plus ou
moins importante d’enfants polyhandicapé.e.s. Trois entretiens ont eu lieu en présentiel au sein
de ’'IFM3R* tandis que les deux autres se sont déroulés en visioconférence via la plateforme
GoogleMeet® par manque de disponibilité. Leur durée a varié entre 35 et 48 minutes.

Le premier entretien est un entretien exploratoire qui a servi a construire le guide

d’entretien final. Il fait partie de I’analyse car il apporte des réponses a la problématique.

Pour respecter 1’anonymat, des pseudonymes ont été attribués a chaque MK pour

simplifier la lecture des résultats. L’ensemble des entretiens est résumé en annexe (Annexe 3).

Tableau 3: Récapitulatif des caractéristiques des participant.e.s et des entretiens

MK 1 : Julien MK 2 : Benjamin | MK 3 : Benoit MK 4 : Marie MK'5 : Alice
T,y e Exploratoire Complémentaire | Complémentaire | Complémentaire | Complémentaire
d’entretien
Date 04/03/25 11/03/25 12/03/25 20/03/25 24/03/25
Durée 36 min 39 min 48 min 35 min 35 min
Lieu Visioconférence Visioconférence IFM3R IFM3R IFM3R
Identité Homme Homme Homme Femme Femme
Année dipléme | 2019 2019 2008 2000 [2005-2006]
Type pratique 5o Libéral, structure | | ., . e
actuelle SESSAD, IEM SMR® pédiatrique daide au répit Libéral SMR pédiatrique
Service neurologie
L. e adulte, pédiatrie
E:t%firéi?gss SESSAD I‘c’é\:ﬂR “Fé%?;?t”que’ - - neuro-musculaire,
’ SSR  pédiatrique,
IEM
Formation Polyhandicap, Stimulation
domaine  du | déglutition, basale, 5[' Uc;l Sﬁgnlgisca:'\gc Polyhandicap Stimulation basale
polyhandicap | respiration, CAA | hypnoanalgésie poly P

4 Institut Régional de Formation aux métiers de Rééducation et de Réadaptation

® Soin Médicaux et de Réadaptation
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4.2 Compréhension globale de I’enfant

Le principal enjeu souligné par les MK est de comprendre I’enfant. En effet, Julien
évoque que « l'objectif [...] [est] de comprendre [...], a travers [...] la relation qu'on [a] avec
I'enfant et les questions qu'on pos[e] a la maman » (1.52-53). Benjamin partage également ce
point de vue: «1’enjeu c’est de comprendre assez finement ces patients-la dans leurs
interactions » (1.34-35).

Pour comprendre I’enfant, il est nécessaire de recueillir des informations. Cela suppose
de se placer dans un contexte particulier propre a chaque situation, car comme le souligne Alice,
«il y atout [un] contexte de prise d'information » (1.35). En effet, il s’agit d’abord de
comprendre I’environnement de 1’enfant, puis de le connaitre en tant qu’individu, pour enfin

créer une relation de confiance.

4.2.1 Comprendre son environnement

Pour commencer, Alice et Benjamin situent le contexte de prise en charge en fonction du
motif de consultation, de la prescription et du dossier médical de I’enfant : « ils viennent
souvent dans le cadre post-opératoire ou de répit » (1.29-30, Benjamin), « si c'est un one-shot »
(.35, Alice), « on attend tout le temps la prescription des médecins » (.29, Benjamin), « Je

prends en compte les éléments du dossier que j'ai » (1,27-28, Alice).

Ensuite, la prise d’information se poursuit au cours de la séance. Selon Alice et Benjamin,
cette prise d’information auprés de I’enfant est dépendante du contexte : « est-ce qu'il est en
chambre accompagné de quelqu'un ? » (1.26, Alice), « ¢a dépend s'il y a les parents, s'il n'y a
pas les parents » (1.30-31, Benjamin), « est-ce que c'est en chambre ou dans un autre milieu,

genre la salle éducative ? » (1.31-32, Benjamin).

Benoit, identifie des moments de vie différents de 1’enfant qu’il faut prendre en compte
car ils impliquent une approche différente auprés des enfants et des parents : « il y a trois
moments de la vie d'un enfant en situation de polyhandicap c'est d'abord la petite enfance, apres
I'adolescence et aprés I'adulte » (1.250-251, Benoit). Il donne 1’exemple de 1’adolescence :
« Apres t'as la phase adolescente qui est peut-étre la phase la plus facile parce qu'en fait souvent
les parents [...] ils ont compris, ils ont déja fait un peu le deuil, souvent les enfants sont déja en

centre » (1.261-262).
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» Place des parents dans la transmission d’information

Par ailleurs, la fagon de recueillir les informations varie selon la présence ou non des
parents. Lorsque 1’enfant est accompagné.e en séance, la prise d’information passe également
par des échanges avec les parents : « il y a beaucoup [...] d’échanges avec 1'entourage » (.47,

Benoit), « on passe beaucoup de temps a discuter » (1.35, Marie).

Les parents sont constamment présent.e.s au quotidien, faisant d’eux.elles des expert.e.s
de leur enfant. En effet, c¢’est ce qu’explique la majorité des MK interrogé.e.s : « on part du
principe que les familles sont les plus expertes dans la connaissance de leur enfant. » (1.70-71,
Julien), «ils ont la pleine compréhension » (.37, Benjamin), «c'est eux qui vivent au
quotidien » (1.59, Marie), « C'est mes premiers guides parce que seuls eux connaissent aussi
bien leur enfant » (1.77-78, Alice). Marie résume bien les propos : « Et je dirais que le parent,
lui, va nous apporter parce qu'il devient plus ou moins expert de la maladie de son enfant. Alors,
il est expert pour son enfant, mais n'empéche [...], lui il va savoir décoder des choses que nous
on n'a pas forcément. Et puis, on a quand méme des parents qui sont hyper au taquet sur tout ce
qui s'écrit, sur tout ce qui se dit sur la maladie de leur enfant » (1.73-76). Ces échanges
permettent d’acquérir des connaissances sur les « habitudes », les « réactions » (1.50, Benoit),
les « signes d'inconfort » (1.40, Alice), les « codes de communication » (1.41, Alice) et les
« capacités de communication globales » (1.80-81, Julien) de I’enfant, et puis sur « ce que la

personne aime bien » (1.49-50, Marie), « ce qu'il sait faire, ce qu'il peut faire » (1.47-48, Benoit).

Lorsque les signes de I’enfant sont difficiles a interpréter, le réle des parents devient
essentiel, car comme le dit Marie : « lls vont pouvoir décrypter peut-étre des choses que nous,
au depart, on ne sait pas decrypter » (1.58-60). Benjamin souligne également 1’importance de
leur présence dans des situations complexes : « il faut les avoir a cdté de nous parce qu'il y a
des choses qu'on ne peut pas déchiffrer » (1.64-65). Cependant, d’aprés Benjamin, il existe des
limites dans ce qu’apportent les parents « parce qu'on remarque que les parents souvent ils ont,
dans le cadre de polyhandicap tres trés lourd, des codes de communication qui sont des fois de
I'ordre de la relation entre les parents et I'enfant, et des fois qui ne sont pas trop accessibles pour
le thérapeute ou des choses qu'on ne va pas déceler ». 1l reste toutefois important de deceler ces
codes propres a la relation enfant-parent : « ¢a fait partie de recueillir leur facon de concevoir
leur relation avec leur enfant et ¢ca passe dans comment ils entrevoient la communication. [...]

Mais c'est hyper important de recueillir ¢a » (1.75-81), afin de construire la relation MK-parents.
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» Optimisation de la relation MK-parent

Alice explique que pour créer une alliance thérapeutique avec les parents, il faut les
intégrer deés le debut, échanger, comprendre comment ils.elles font avec leur enfant et
comprendre ce dont ils.elles ont besoin : « Généralement ca fait I'intégration des la premiére
séance. C’est a dire qu'ils viennent avec nous [...]. Et puis ¢a commence par vraiment un temps
d'échange. C'est a dire c'est eux qui me relatent comment ca se passe a la maison, moi j'essaye
d'avoir beaucoup de questions ouvertes pour avoir le plus d'informations possibles. Quels sont
leurs besoins la ? Qu'est-ce qu'ils viennent chercher eux ? [...] mais en tout cas voila [...]
d'évaluer leurs besoins. Je leur demande souvent [...] qu'ils me montrent comment ils font »
(1.91-97). Benjamin veille aussi a les intégrer au soin : « j'essaye de créer une espéce d'unité
quoi. [...] Qu’ils se sentent accueilli, puis je leur demande forcément s'ils ont des questions,
s'ils veulent intervenir. [...] Mais conceptuellement, en tout cas, j'essaye de les intégrer au
maximum. Ouais voila sans léser la relation avec I'enfant non plus. » (1.262-267, Benjamin). Il
parle alors d’équilibre dans la relation : « trouver un équilibre entre rester aupres de I'enfant et
puis profiter quand méme de cette séance pour...bah l'intermédiaire du soin ¢a va étre le parent.
Donc il faut poser le cadre avec eux [...]. Donc c'est de trouver un équilibre entre [...] ces deux

entités quoi, que ce soit la famille et I'enfant » (1.56-60, Benjamin)

Par ailleurs, afin de créer de I’adhésion a ce qu’elle propose, Alice recentre
systématiquement la réflexion autour de 1’enfant : « je recentre toujours sur "regarder comment
votre enfant, est-ce qu'il vous parait apprécié, pas apprécié ?". Et en fait ¢a va souvent passer
par : si leur enfant semble apaisé, apprécié ou s'endort ou se relache, en fait c'est ¢a qui va

convaincre de la technique [...]. C’est de recentrer effectivement sur 1'enfant » (1.100-104)

Benoit et Marie abordent la notion d’accompagnement des parents autour des périodes
d’annonces aux différentes étapes de la vie et aussi dans leur parcours d’acceptation de la
situation de handicap de leur enfant : « le cheminement de I'acceptation de ce handicap, j'essaye
de le faire avec la famille » (1.64, Benoit), « c'est un chemin qui est un peu long. [...] On va étre
la pour accompagner le parent tout au long» (1.131-132, Marie). Selon Marie, cet
accompagnement repose sur le role que jouent les MK en tant que relais entre les parents et les
autres PS présent.e.s dans le parcours de soin de ’enfant : « j'essaye de les revoir [...] pour
pouvoir échanger, pour pouvoir voir avec eux ce qui a été compris ou dit. Et puis en fonction
de ce que les parents ont compris, du coup, on étaye, on réassure, on discute » (1.138-140). Cette
notion de relais semble importante pour montrer aux parents qu’ils.elles ne sont pas seul.e.s

face a la situation de leur enfant : « C'est important aussi qu'ils voient qu'on est le relais [...].
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En fait, on est finalement le petit fil qui se tisse tout du long et qui va rester [...] et ce relais-13,

on peut le faire tout du long de la vie de I'enfant » (1.151-157, Marie).

Finalement, la relation avec les parents est « respectueuse » ol chacun.e « connait [...]
les avantages et les inconvénients de nos positions » (1.129-130, Benoit) avec 1’idée de créer

« une vraie collaboration » (1.81, Alice).

4.2.2 L’enfant en tant qu’individu

Benjamin souligne que la compréhension de 1’enfant ne se limite pas aux échanges avec
les parents, elle passe aussi par 1’observation : « Il faut laisser de la place a I'observation, au
spontané. [...] en fonction, pas que de données qui sont de I'ordre du recueil oral [...], il faut
tirer des liens entre ce que vous observez, ce que vous sentez aussi, parce qu'il y a tout ce qu'on
va sentir dans le fait de poser une main ou des choses comme ¢a » (1.225-228). Alice insiste
aussi sur I’importance de prendre ce temps lors des séances : « Et aprés, moi, a travers la séance,

je vais observer » (1.39).

> Entrer en communication : les modes de communication

Pour pouvoir observer et tester des choses avec I’enfant, il faut d’abord prendre le temps
d’entrer en communication avec lui.elle. Benoit rappelle « de considérer ces enfants comme des
étres humains, parce que on peut vite partir sur "comme il n'y a pas de communication, [...] il
n'y a pas d'interaction”. Donc c'est de continuer & garder cette bienveillance a le considérer
comme un étre humain et personne qui peut quand méme rentrer en communication » (1.212-
214). Benjamin insiste également sur le fait que ces enfants ne « [sont] pas des coquilles vides
en fait. C'est des enfants avec des spécificités, des choses qui se passent dans leur corps » (1.199-
200).

Ensuite, I’ensemble des MK utilise le langage oral pour se présenter, expliquer ce qu’ils
vont faire : « je lui parle comme on parlerait a quelqu'un qui n'a pas de problématique » (1.72,
Benoit), « Je me présente » (1.45, Alice), « j'explique ce que je fais, je les préviens de ce qu'on
va faire ensemble » (1.52-53, Marie). Certains utilisent une voix « apaisée, calme » (1.107,
Julien) et « posee », et se positionnent « & hauteur » (1.45, Benjamin) de 1’enfant. Benjamin
souligne I’importance de communiquer verbalement : « [ce sont] des populations de patients
qui ont un coté tres déstabilisant. [...] c'est trés déstabilisant au début de parler a quelqu'un qui
ne va pas nous répondre. [...] ¢a vient nous bousculer, mais il faut aller la-dedans quoi. » (1.206-
209). Pour illustrer I’'importance de prendre le temps de parler et d’expliquer a I’enfant, Alice

revient sur une expérience vécue en formation, ou elle s’est mise a la place des enfants
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polyhandicapé.e.s afin de ressentir corporellement certaines situations : « quand on a quelque
chose dans la main et que en méme temps on dit "ben tiens on va jouer" [puis] on l'arrache c'est
pas pareil que de prendre le temps de [...] passer par le bras, d'aller jusqu'a la main de dire "vas-
y essaye de lacher", on sait qu'il va pas lacher mais on lui donne déja cette possibilité. Ca prend
trois secondes, on dit "ok c'est difficile je t'aide, je t’ouvre la main et je prends le jeu". Ca prend
dix secondes contre deux secondes mais dans le vécu quand on ressent la chose c'est

extrémement puissant la différence de ressenti corporel. » (1.285-289, Alice)

Et puis, il n’y a pas que la communication verbale. Ainsi, Julien et Marie évoquent le
toucher pour entrer en contact : « Souvent par le toucher. Jallais dire, notre premiére voie
d'abord elle est souvent par-la [...]. Méme si eux, ils n'ont pas de communication verbale, il y
a des choses [...] qui vont se passer aussi parce qu'eux, ils vont venir m'agripper, ils vont venir
serrer fort. Il y a plein de choses qui vont se passer eux aussi dans leur gestuelle et dans leur
communication non verbale. » (1.52-56, Marie), « un contact qui va étre trés progressif » (1.107,
Julien).

Alice et Benjamin accordent eux aussi une place importante au toucher, notamment a
travers la stimulation basale. Selon Benjamin, par le biais de cette approche, « grossierement
[...] on va essayer de recréer une unité » (1.40). Alice parle d’une approche « centrée sur les
personnes » (1.59-60). Cette approche permet de prendre contact progressivement avec 1’enfant
et de redonner des sensations. En effet, Alice explique que « si je dois le sortir du fauteuil, je
prends un premier contact physique souvent sur son épaule ou sur une partie de son corps »
(1.45-46) et puis elle prend le temps de « peut-étre bouger d'abord un peu les vétements, les
jambes, mais pas tout de suite sortir un corps qui pourrait étre un peu finalement sans sensation,
remettre un peu de sensation avant» (1.45-50). Benjamin utilise la méme démarche
« systématiquement » et insiste sur le fait « d'essayer d'avoir des stimulations, qu'elles soient
orales ou tactiles, les moins surprenantes possible » (1.45-46). Mais pour cela il faut s’adapter
comme le précise Benjamin : « Et puis aprés j'adapte parce gu'il y a des enfants qui ont besoin
de fortes stimulations et d'autres qui vont étre surpris assez rapidement » (1.46-47). Alice ajoute
¢galement qu’a travers ses formations sur la stimulation basale, elle « a appris que ce qu'on
appelait des comportements d'automutilation, étaient pas vraiment des comportements
d'automutilation mais des comportements de dialogue, d’échanges. Et qu'en fait [ce sont] des
besoins d'étre nourris sensoriellement parlant, soit si on se tape c'est qu'on a besoin de
vibrations, si on se balance, de balancements » (1.62-65). Cette vision des comportements lui a

« permis de beaucoup mieux comprendre [...] ce que I'enfant pouvait [lui] dire » (1.65-66).
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Par ailleurs, Julien aborde la notion de la communication selon trois aspects : « dans la
communication, il y a ce que je dis, et il y a ce que je comprends et ce que j'interpréte. » (1.103-
104). Dans un premier temps, comprendre 1’enfant suppose de 1’écouter. C’est un principe
central qu’expose Julien : « Je pense que ce qui va vraiment changer, c'est surtout comment
j'écoute I'enfant » (1.104-105). 11 explique que 1’écoute repose en partie sur la famille qui « va
plutét [...] apprendre a comment écouter I'enfant » (1.113). Tandis que, dans un second temps,
c’est le.la thérapeute qui va « apprendre & comment communiquer avec I'enfant en fonction de
comment est-ce qu’il réagit a [sa] facon de communiquer ». Cela introduit la notion de feedback
exprimée par Alice et Julien, signifiant que I’enfant fait des retours positifs ou négatifs
permettant aux MK de s’adapter : « le feedback il est vachement puissant » (1.315, Alice),
« Mais en tout cas pour des enfants avec des gros troubles de la communication, ouais c'est du
feedback » (1.207, Julien).

Pour communiquer, il existe des outils de communication. Cependant, Marie affirme
qu’il y a un manque d’information et de formation autour de ces outils : « Je trouve qu'on n'est
pas beaucoup formé a la communication alternative. [...] En tous cas, il existe tout plein de
choses. Et on n'est pas forcément au fait et au courant de tout ce qu'on pourrait proposer ou ce
qui pourrait étre mis en place avec les familles. Ca peut aller du simple commutateur ou
t'appuies sur un bouton, sur le oui-non, aux tablettes, aux pictos » (1.242-247). Benjamin et
Alice détaillent ces exemples : « il y a les pictos, puis il peut y avoir des trucs tout simples
comme [...] du "oui non™ qui va étre propre a ses mouvements. Aprés ¢a peut étre la téte, ¢ca
peut étre les doigts, ¢a peut étre tout et n'importe quoi » (1. 98-100 Benjamin), « il y a le carnet
de liaison, [...] il y a des petites vignettes a scratch et on vient les placer ou il désigne [...] des

images. » (1.165-168, Alice).

Dans la mise en place de la communication, Benjamin apporte son point de vue sur la
posture que devraient adopter les soignant.e.s : « Je me souviens a la formation, la formatrice
disait "on a l'image des soignants, des soignantes qui vont arriver, qui sont hyper joyeux,
joyeuses, qui vont faire énormément de bruit, qui vont étre un peu valorisés sur ce coté tres
jovial”. Alors que pour certains enfants ¢a va étre terrifiant. Donc, la je pense qu'on peut
retourner un peu aux basiques quoi. Si on est dans une approche psychosociale, il faut qu'on
soit centré sur I'enfant et pas sur notre maniére de faire ou on va se dire je vais lui faire plaisir,

je vais le faire rigoler alors que non, pas du tout quoi. » (183-187)

30



IFM3R - IFMK 2024/2025 Mémoire - UE28 Romane COURILLAUD

> ROole des MK dans la création d’un cadre sécurisant

Benjamin explique que pour créer une bonne communication avec 1’enfant est de créer
un environnement sécurisant : « D'essayer de ne pas mettre I'enfant en insécurité sensorielle ou
émotionnelle. Du coup, ¢a passe par le fait de s'adapter et d'aller chercher un petit peu finement.
Il'y a des prises en soins qui peuvent vraiment étre flinguées par ce manque de recherche »
(1.219-221).

Pour créer cet environnement, Julien propose d’observer les réactions sensorielles de
I’enfant en établissant un profil sensoriel en début de prise en charge. Pour cela, il se sert d’une
« grille de lecture assez sensorielle » (1.62) appelé le « DUNN », qui permet d’établir un profil
sensoriel afin de repérer les types de stimulations positives ou négatives que 1’enfant pergoit :
« C'est de savoir quels sont les sensations que l'enfant apprécie, n‘apprécie pas, a di mal a
tolérer, ne supporte pas et dans quel degré il est plutdt hypo-sensible ou hypersensible et hypo-
réactif ou hyper-réactif ». Il donne I’exemple de la sphére visuelle : « est-ce qu’il est plus apaisé
dans un environnement lumineux plutdt bas, plutdt un environnement lumineux ou il voit
clairement » et de la sphere auditive : « quels sont les bruits qui peuvent amener des
comportements de, entre guillemets, de mal-étre de I'enfant ou au contraire de relachement et
de détente » (1.63-67, Julien). Dans cette évaluation sensorielle, différents environnements sont
explorés : « on I'a d'abord testé & domicile, aprés on I'a testé aussi en salle snoezelen et en salle
de motricité, différentes choses au niveau sensoriel » (1.83-85, Julien), afin de déterminer
I’environnement dans lequel I’enfant serait le plus a ’aise : « Une lumiere un peu tamisée, pas
beaucoup de monde et des contacts qui sont soit trés francs et englobants chez les enfants qu’ont
un peu des profils autistiques, soit vraiment délicats chez les enfants qui sont un peu
hypersensibles » (1.321-323).

Selon Benjamin, pour une population telle que les enfants polyhandicapé.e.s, « c'est
mieux d'avoir un environnement avec peu de stimulus » (1.32-33), « calme donc plutét en
chambre » (1.33) et « qui est neutre, entre guillemets, ou le seul paramétre en plus c'est moi »
(1.35-36). Marie partage 1’avis de Benjamin en décrivant « un cadre qui est plutét cocooning. »
(1.44). Elle explique aussi qu’il faut adapter I’environnement de soin en fonction du ressenti de
chaque enfant sans recréer des situations de stress : « Selon les enfants, on peut utiliser de la
musique, la lumiere, les tapis au sol plutdt qu'une table. [...] quelque chose qui va étre non
traumatisant pour l'enfant. [...] Si c'est des enfants qui aiment bien jouer avec une balle parce

que ca les sécurise [...], si c'est plutét I'environnement sonore » (1.44-49). Elle donne I’exemple
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« d’un petit garcon [qui] dés qu'il va sur une table, [1’]Jassocie a I'ndpital et une table d'examen »

(1.46-47). Ainsi pour éviter de recréer cette expérience négative, les séances sont faites au sol.

Alice souligne que I’exercice en structure SMR pédiatrique peut étre un frein a la mise en
place d’un environnement adapté a 1’enfant par manque d’espace isolé : « on peut pas
métamorphoser la salle et créer des espaces vraiment spécifiques. On peut [...] évaluer ce qui
correspond le mieux, essayer de se mettre dans ce contexte la mais il suffit que la petite salle ce
jour-la soit prise par quelqu'un d'autre et ben on va devoir s'adapter » (1.325-328). Cependant,
elle y trouve parfois un c6té positif et une source d’opportunités pour I’enfant, car « parfois
c'est riche aussi de voir finalement quand il y a plus de stimulation ou ce qui n’était pas possible
avant en salle commune, finalement quand I'enfant petit a petit évolue aussi et ben aprés il y a

des choses qui sont possibles, qui n’étaient pas possibles au début » (1.332-334).

Une fois que le profil est déterminé et que le.la MK connait bien I’enfant ainsi que
I’environnement qu’il affectionne, il est possible alors de favoriser les réactions positives de
I’enfant. C’est ce qu’explique Julien dans cet exemple : « on crée des environnements auxquels
I'enfant il est vraiment bien. [...] Je sais que si je mets une lumiére tamisée, un bruit blanc et
que je le positionne allongé sur le sol et pas assis dans son fauteuil et qu'on a des pressions qui

sont franches etc. Et bien la il exprime, entre guillemets, le sourire» (1.177-181).

4.2.3 Relation MK-enfant-parent

Pour Marie, la construction d’une relation de confiance est primordiale pour aboutir a un
objectif commun : « on passe beaucoup de temps [...] a mettre une relation de confiance entre
le parent [et] I'enfant ou le jeune adulte pour que finalement [...] la personne porteuse de
polyhandicap, comme son accompagnant, se sentent en confiance et puis on puisse émerger

ensemble un projet commun autour du polyhandicap » (1.35-40)

D’aprés Benoit, cette relation se base sur un « savoir-étre qui est extrémement important
dans la prise en charge des enfants polyhandicapés, de compréhension du cheminement des

parents, des capacités des enfants et de respecter un peu [...] tout ¢ca » (1.226-228)

A la question « comment vous communiquez avec les parents lors des séances ? »,
Benjamin a répondu : « je m'adresse toujours a I'enfant, mais je fais comprendre, je regarde les
parents en fait, je fais comprendre aux parents que ce que je dis a I'enfant, ¢a s'adresse aussi a
lui » (1.260-262). Cela montre la place importante qu’il accorde a I’enfant dans le trio « MK-

enfant-parent ». De fait, il introduit la notion de « family centered care » : « ce n'est pas du soin
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centre sur les parents quoi. C'est du soin centré sur la famille. Et du coup dans la famille, il y a
I'enfant et c'est bien lui qui est destinataire du soin. Et ¢a je pense que c'est I'écueil a pas aller
trop dans "les parents, les parents, les parents"”. Des fois, on va considérer I'enfant comme un
corps et on ne va rien créer avec lui, clairement. Donc, hyper important. VVoila, famille, pas juste
parents » (1.270-273). Cela fait écho a la notion d’équilibre qu’il évoquait en abordant la relation
MK-parent (cf. 4.2.1 Comprendre son environnement - Optimisation de la relation MK-parent) :

intégrer les parents « sans léser la relation avec I'enfant ».

4.3 Observer et comprendre la douleur

La notion de douleur est nuancée par deux MK, Julien et Benjamin, qui utilisent plutot le
terme « d’inconfort » car selon eux, il est difficile de distinguer la différence entre les deux, et
que ce terme engloberait également celui de la douleur : « Fin la douleur...l'inconfort, parce
que la douleur c'est un peu précis » (1.97-98, Benjamin), « Apreés est-ce que c'est de la douleur
ou est-ce que c'est autre chose, je ne sais pas mais en tout cas ces signes-la chez cet enfant ou
je me dis la on est déja a un niveau ou il faut faire attention », « Parce qu'en fait [...] je ne sais
pas quand un enfant exprime un signe de malaise, si c'est de la douleur, si c'est un trouble
sensoriel, si c'est un changement d'organisation auquel il s'attend pas » (1.257-258/55-57,

Julien).
4.3.1 ldentifier les signes de douleur
» Observation de comportements inhabituels

L’enfant utilise une communication principalement non-verbale et pour « lui, le moyen
de manifester sa douleur [...] c'est son corps » (1.200-201, Marie). Différents signes sont décrits

par les différents MK :

- L’enfant peut émettre des « sons », des « cris », des « pleurs » (1.256, Julien ; 1.201,
Marie ; 1.203, Benoit).

- Julien affirme que « I'expression du visage c'est une énorme source d'information et
comment sont les yeux, comment est la bouche, le visage, le regard etc. » (1.237-241).
D’autres apergoivent sur le visage : de la « fatigue », des « traits cernés » ou bien
certaines « mimiques » (1.167/201, Marie ; 1.203, Benoit).

- Les MK observent également des « expressions corporelles » telles que de la
« crispation », des « mouvements », un corps qui se « recroquevill[e] », un corps qui

« se tend », un corps « qui repousse ou qui veut s'échapper quand il y a ces capacités-
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la », des « schémas en triple flexion, en triple extension, [des] enroulements » (I.155-
156, Benoit ; 1.167/207, Marie ; 1.54-56/187-188, Alice).

- Certain.e.s enfants ne vont pas accepter « qu’on vienne en d’interaction, ne serait-ce par
le toucher. Tout devient douloureux » (1.208) explique Marie, tandis que d’autres

présentent un « décrochage dans la relation » (1.130) affirme Benjamin.

Par ailleurs, Julien évoque la notion de « signe inférieur », qu’il explique comme étant
des signes de « refus » ou « il n'exprime pas encore une géne ou quoi que ce soit [...] mais il y
a un truc qui ne lui plait pas ». Ces signes vont permettre d’augmenter la vigilance quant a une

« situation de douleur ou vraiment de grosse géne » qui pourraient arriver (1.260-263).

D’autre part, Marie souligne la difficulté d’évaluer I’intensité des douleurs : « c'est tres
difficile a évaluer l'intensité en fait du probleme. Et du coup, on peut passer a coté de choses
trés graves, ou des fois on s’alarme alors que oui, effectivement, il a fait une grippe comme

n'importe quel enfant. Et ¢a, c'est compliqué. » (1.210-212,)

Faut-il toujours étre vigilant.e ? Julien répond « de toujours rester un peu cet ceil ouvert,
de dire il y a peut-étre d'autres signes ou des signaux faibles qui sont nouveaux » (1.275-276).
Quant a elle, Alice répond que I’important c’est de rester a 1’écoute : « Si vraiment on est en
présence et qu’on est a I'écoute de ce qui se passe, en fait c'est pas que je suis en alerte vigilance

sur ses douleurs, c'est que je suis a ce qui se passe et j'écoute ce qui me dit » (1.196-198).
» Rechercher la douleur dans un contexte particulier

D’apres leurs dires, les MK sont toujours vigilant.e.s a ’expression de la douleur, mais
certains contextes les obligent a rechercher la douleur. Comme I’indique Benjamin, un contexte
post-opératoire entraine systématiquement cette recherche : « Ca dépend du contexte, est-ce
que c'est du post-op, est-ce qu'il y a un évenement particulier. [...] C'est une donnée qui va étre

recherchée par les équipes et la famille » (1.118-120).

Pour Benoit, il est important de vérifier a chaque fois si ’enfant est bien installé.e sans
douleur : « C'est de déja vérifier si au début de l'installation, [...] s’il est bien installe, [...]
d'aller contréler au début s'il y a des points d'inconfort qui sont liés [au] fait qu'il ait été dans un
siége moulé ou dans une mousse » (1.146-149, Benoit). Il en est de méme pour Alice lors des
changements de position : « un changement de position du dos sur le ventre, la on va étre en
alerte de tout ce qui se passe dans le corps et sous la main, tout le tonus musculaire va me
donner plein d'infos » (1.189-191, Alice)
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Alice et Julien soulignent le fait que parfois les soins peuvent induire de la douleur : « on
peut se retrouver aussi des fois, peut-étre maltraitant, sans le vouloir, donc c'est assez complexe.
Donc je pense qu'il y a une grande vigilance a voir la-dessus en tout cas. » (1.171-172, Julien).
Alice ajoute : « Je pense qu'on est tous pris un peu par le temps et par moment on doit louper
des signes. [...] parce qu'on va trop vite, je pense que souvent c'est la problématique, on crée
des inconforts ou on crée des douleurs. Des fois [c’est] juste : on passe derriere, on bouge le
fauteuil, on n'a pas prévenu. Enfin nous on a vécu cette expérience et de subir les choses comme
ca. [...] Et je le fais encore méme si je le sais, parce que par moment une collégue qui me parle
et je lui dis "allez je t'emmene". Et en fait mais apres je me dis mais "punaise mais ¢’est allé 10
fois trop vite, je me suis méme pas mise devant lui". Certes j'ai pris un petit contact mais en
méme temps que je prenais le contact, je parlais avec ma collégue et j'ai bougé le fauteuil. [...]
Et tout ca doit créer du stress, de I'inconfort et parfois des douleurs de crispation et des choses

comme ca. Etre encore plus en vigilance, encore plus prendre le temps » (1.272-280, Alice).

> Nécessité de bien connaitre I’enfant

Bien interpréter les signes suppose de connaitre 1’enfant. Julien, Benjamin, Benoit et
Marie s’accordent a dire que pour mieux identifier les signes évoquant de la douleur, il faut se
baser sur leurs expériences avec I’enfant et sur ses changements de comportement : « On sait
que la place de I'expérience du thérapeute elle est trés forte. Parce que en fait si t'as pas déja
vecu des moments avec cet enfant-1a, tu ne sais pas comment est-ce qu'il réagit » (1.210-211,
Julien), « La justement, je pense que l'idéal c'est de connaitre I'enfant et de se dire qu'est-ce qui
reléve de I'habituel ou de l'inhabituel » (1.126-127, Benjamin), « ¢a c'est avec la connaissance »
(1.153, Benoit), « je me base sur le fait que quand ils viennent en séance en temps normal, voila
ils sont comme ¢a. [...] Je vais me baser sur le changement de leur comportement » (1.164-166,
Marie).

Julien développe également cette idée en insistant sur 1’évolution de la capacité
d’observation des MK : « Et puis en fait aussi ce qui est vrai, c'est qu'autant au début ca demande
beaucoup de vigilance, autant aprés c'est vachement inductif. C'est-a-dire qu'il y a une
automatisation du repérage de ces signes ou naturellement on va adopter les actions qu'il faut,
parce qu'on connait I'enfant et qu'on n'est plus sur des choses qui sont conscientes et réflechies

mais vraiment sur I'automatisation de I'adaptation de la relation » (1.277-281)

Benjamin souligne que bien connaitre I’enfant, c’est aussi repérer des signes qui, a priori

n’évoquent pas de douleurs, mais qui, dans le contexte de compréhension globale de 1’enfant,
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peuvent I’étre: «¢a va étre des signes qui vont étre un peu contre-intuitifs pour les
professionnels » (1.125-126). Marie donne 1’exemple d’un.e enfant qui « peut avoir des éclats
de rire qui sont complétement disproportionnés » (1.161). Les signes évocateurs de douleur ou
d’inconfort sont « assez different[s] en fonction des enfants entre ceux qui ne vont pas
forcement montrer de signes, [...] et ceux qui vont avoir des réactions particulieres » (1.79-72)

et puis parfois certain.e.s enfants « sont hyper inaccessibles » (1.129-131) souligne Benjamin.

Julien indique I’importance de pouvoir se référer a la théorie s’il manque de clés a la
compréhension de I’enfant et notamment de ses douleurs : « les connaissances générales qu'on
a [...] par la théorie » (1.325), «on va faire I'enquéte de savoir qu'est-ce qu'un enfant
polyhandicapé peut avoir comme origine de douleur » (1.224-225). Cependant, il nuance en
précisant que I’expérience clinique prime souvent sur les savoirs scientifiques : « C'est la ou en
fait la dimension de science de la rééducation, elle est beaucoup moins importante par rapport

a l'expérience que I'on a avec I'enfant » (1.207-210).

» Utilisation d’outils disponibles et limites

D’apres Julien et Benjamin, les échelles sont intéressantes a utiliser selon la difficulté
d’interprétation des signes de douleur d’un.e enfant : « chez des enfants auxquels on n'a pas
acces de facon tres claire aux signes de douleur » (1.272-273, Julien), « si je vois qu'un enfant
je n'arrive pas a [le] comprendre, je vais me baser sur des échelles validées » (1.115-116,

Benjamin).

Julien, Benjamin et Alice utilisent la FLACC car ils.elles la trouvent « assez pertinente
parce qu'elle est quand méme assez synthétique et qu'elle va vite » (1.267, Julien). Marie, quant
a elle « utilise I'échelle des visages » car elle « [s’]intéress[e] a leur mimique faciale » (1.159-
160). Concernant Benoit, il « [n’]évalue pas normativement avec un bilan douleur » explique-

t-il, « je le fais @ ma sauce. » (1.166-167).

Ces échelles comportent des limites identifiées par I’ensemble des MK. Benoit affirme
que « le premier frein c'est de prendre la peine de sortir I'échelle de douleur » (1.159). Ensuite,
Alice, Julien et Benoit évoquent I’aspect chronophage de certaines échelles, par exemple
ils.elles n’utilisent pas 1’échelle de San Salvadour car « elle est longue » a remplir et qu’ils.elles

« manqu[ent] de temps » (1.184, Alice ; 1.267, Julien ; 1.162, Benoit).

Julien met en avant I’intérét des échelles d’évaluation de la douleur en début de prise en

charge, mais souligne leurs limites face a la singularité de chaque enfant : « les échelles je pense
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qu'elles sont intéressantes au début pour identifier des signes qui peuvent étre liés a la douleur
de I'enfant mais des qu'on rentre dans la spécificité de I'enfant et qu'on sait quels sont les signes
vraiment spécifiques [a I’enfant] » elles ne semblent plus pertinentes (1.250-254). Marie
souligne aussi : « qu'elles sont peu spécifiques » (1.270). Ainsi lorsqu’il les utilise, Julien ne
sélectionne que certains items en fonction de leur pertinence face a ’enfant : « je ne prends pas
les échelles telles quelles, je pompe les criteres et les indicateurs de surveillance [...] je vais
voir si est-ce que [ce critere] ¢ca va étre quelque chose qui est trés pertinent chez un enfant ou

est-ce que ¢a ne I'est pas » (1.245-248).

Finalement, Julien ajoute qu’« en fait dés qu'on connait les enfants [...] j'ai tendance a un
peu moins les utiliser » (1.-273), soulignant que 1’évaluation des douleurs est parfois plus

pertinente lorsqu’elle repose sur les connaissances de 1’enfant plutdt que sur des outils.

4.3.2 Role des parents

Parfois, les parents n’évoquent pas la notion de douleur, explique Benoit pour une
situation donnée : « ils vont plutdét me parler des problématiques somatiques, c'est a dire des
crises qu’il fait [...], I'encombrement bronchique, de l'inconfort en fait somatique. [...] la notion

de douleur n’est pas présente dans les échanges » (1.187-191, Benoit).

Au contraire, dans la majorité des cas, I’identification des signes nécessite I’aide des
parents. Dans un premier temps, pour Alice et Julien, il s’agit de demander quels peuvent étre
les signes utilisés par leur enfant: «je vais demander aux parents quels sont les signes
d'inconfort, comment ca se manifeste, est-ce que : c'est je me mors, je tape, je ferme les yeux »
(1.39-42, Alice), « la maman nous a dit aussi un peu les signaux [...], "la quand il fait ¢a, c'est
qu'il n'est pas bien" ou "quand il fait ¢a, c'est qu'il commence a pas étre bien mais ¢a va encore.

Donc méfiez-vous, etc." » (1. 78-80, Julien).

Dans un deuxiéme temps, Benjamin et Marie expliquent le réle des parents dans la
transmission d’informations afin de connaitre le contexte, 1’état de forme de I’enfant et s’il.elle
a récemment exprime des douleurs : « Et puis la famille en genéral nous renseigne quand ils
sont la » (1.120), « lls vont pouvoir aussi nous dire I'état de forme, s'il a passé une bonne nuit,
pas une bonne nuit, s’ils le trouvent agité, douloureux » (1.60-61, Marie), « J'ai remarqué ca
aujourd'hui et puis apres on croise les infos. » (1.128-129, Benjamin). Marie ajoute : « Eux, ils
vont étre finalement vecteurs de la parole de I'enfant, qui ne va pas pouvoir nous dire "j'ai mal

au ventre" ou "j'ai mal a un bras". Par contre, le parent ou I’aidant, qui va accompagner l'enfant,
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il va étre capable de nous dire que depuis deux jours, il ne dort pas, qu'il est agité mais qu'on ne

sait pas trop pourquoi. Donc, on va chercher la cause de I'agitation ensemble » (1.61-64, Marie).

Dans un troisieme temps, Marie et Julien expliquent que lorsqu’il y a une difficulté a
comprendre les signes des enfants au cours de la séance, les parents peuvent étre une aide pour
déchiffrer leurs comportements : « pour le coup, je me référe a leurs parents et aux dires de
leurs parents » (167-169, Marie), « encore une fois c'est a demander aux familles » (1.238,

Julien).

5 DISCUSSION

Dans cette partie, les hypothéses initiales seront confirmées ou infirmées grace a la
confrontation des résultats obtenus a la littérature scientifique afin de répondre a la
problématique. Pour rappel, la problématique est la suivant: Comment optimiser la
compréhension et 1’évaluation des comportements douloureux chez les enfants
polyhandicapé.e.s par les MK ? Les biais de la recherche ainsi que les perspectives
professionnelles et scientifiques seront également abordés.

5.1 Interprétation des résultats

> Hypothése 1 : L’optimisation de la compréhension et I’évaluation des comportements
douloureux de I’enfant polyhandicapé.e reposent sur une connaissance globale de

I’enfant par les MK.

Les résultats confirment que la connaissance de I’enfant repose sur une approche globale,
en lien avec le modele biopsychosocial de la douleur. Ce modele met en avant 1’aspect
multidimensionnel de la douleur, influencé par les facteurs biopsychosociaux, retrouvé dans sa
définition proposée par 1I’International Association for the Study of Pain (1). Ces facteurs
prennent en compte a la fois la dimension biologique, c’est-a-dire la problematique de santé de
I’enfant, ici le polyhandicap, la dimension psychologique, incluant les émotions, le vécu ainsi
que les capacités de communication, et la dimension sociale, a travers ses relations avec les

autres et la place qu’il.elle occupe dans la société.

L’ensemble des MK souligne que connaitre le fonctionnement de I’enfant, permet de
mieux repérer un changement de comportement pouvant évoquer de la douleur. Pour favoriser
I’expression de I’enfant, il faut mettre en place un cadre sécurisant. En effet, Crunelle souligne
dans son étude que les stratégies de communication mises en place par I’enfant peuvent étre

perturbées par des « évenements indésirables », notamment liés a 1’environnement, ce qui
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renforce 1’idée de préter attention au cadre (29). Pour ce faire, Julien repére en amont les
stimulations positives ou négatives de I’enfant, a travers I’évaluation de son profil sensoriel.
Ainsi, un environnement sensoriellement et émotionnellement sécurisant, devient un véritable
levier favorisant les interactions et I’expression de 1’enfant. Alors, il permet au MK de mieux

appréhender et comprendre les dimensions biopsychosociales.

Connaitre ’enfant dans sa dimension biologique implique de le.la connaitre dans son
polyhandicap : quelles sont ses capaciteés, « ce qu’il sait faire, ce qu’il peut faire » (1.47-48,
Benoit) et quelles sont ses déficiences ? De plus, pour mieux comprendre les comportements
douloureux, Julien souligne I’importance d’une connaissance théorique du polyhandicap et de
la douleur a travers 1’utilisation de connaissances biomédicales : « on va faire I'enquéte de
savoir : qu'est-ce qu'un enfant polyhandicapé peut avoir comme origine de douleur ? » (1.224-
225). En effet, la théorie peut fournir des indices, et ainsi orienter la vigilance et la

comprehension des MK face & certains signes.

Ensuite, sur le plan psychologique, il est nécessaire de comprendre le fonctionnement de
I’enfant a travers sa gestuelle, sa communication, ses émotions et ses besoins. Benoit et
Benjamin insistent sur I’importance de reconnaitre 1I’enfant polyhandicapé.e comme étant un
étre communicant. Par ailleurs, I’expertise collective de I’'INSERM développe la notion de
trajectoires de développement singuliéres avec un mode de communication propre a chacun.e,

qui font d’eux.elle « des enfants avec des spécificités » (1.199, Benjamin) (5).

Enfin, la dimension sociale implique de prendre en compte tout 1I’environnement autour
de I’enfant et comment il.elle interagit avec. De plus, la communication non-verbale
majoritairement utilisée par les enfants polyhandicapé.e.s nécessite d’étre interprétée dans un
contexte. Cela suppose d’une part, de considérer la place et les rdles qu’occupent les parents au

quotidien car comprendre les parents c¢’est comprendre 1’enfant.

D’autre part, il existe des outils validés dans la littérature qui permettent la compréhension
de comportements douloureux, telles que les échelles comme la FLACC, GED-DI, DESS ou le
PPP. Tout comme Barney et al. le soulignent dans leur étude, les MK interrogé.e.s mentionnent
que, malgré leur validité scientifique, ces échelles ne tiennent pas compte de la spécificité de
chaque enfant (50). Ainsi, ne prenant pas en compte 1’enfant dans sa globalité, ces outils ne
permettent pas 1’optimisation de la compréhension et de 1’évaluation des douleurs. Finalement,
la connaissance globale reste tout de méme subjective en fonction de la pratique des différents
MK.
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Alors, pour optimiser la compréhension et 1’évaluation des comportements douloureux

de I’enfant polyhandicapé.e par le MK, il est nécessaire de connaitre I’enfant dans sa globalité.

» Hypothése 2 : La prise en compte de I’expertise des parents et la mise en place d’un
partenariat parent-MK permet d’optimiser la compréhension et 1’évaluation des

comportements douloureux de I’enfant polyhandicapé.e par les MK.

D’aprés le PNDS sur le polyhandicap, la communication et la compréhension reposent
sur les capacités d’interprétation des partenaires de communication (64). Toutefois, les résultats
relévent que parfois, les MK se retrouvent en difficulté face a I’enfant. En effet, Marie et
Benjamin affirment : « [il y a des] choses que nous [...] on ne sait pas décrypter » (1.58-60,
Marie), « il y a des choses qu'on ne peut pas déchiffrer » (1.64-65, Benjamin). Roemer et al.
soulignent cette notion dans la littérature et expliquent que certains signes exprimés par 1’enfant,

sont parfois difficiles a identifier, a interpréter, ou a percevoir.

Par ailleurs, dans I’expertise collective de ’'INSERM, différents outils visant a favoriser
et a améliorer la communication avec I’enfant polyhandicapé.e sont décrits, tels que I’inclusion
des parents en tant que partenaires de communication (5). Les résultats des entretiens mettent
en lumiére le role central des parents, a la fois en tant qu’expert.e.s de leur enfant et en tant
qu’acteur.rice.s dans la relation avec le.la MK. Pour optimiser la compréhension et 1’évaluation
des douleurs de I’enfant, il est primordial de considérer leur expertise issue de leur présence
quotidienne. Les parents, présent.e.s tout au long de la vie des enfants polyhandicapé.e.s, jouent
un réle fondamental dans leur développement et influencent leur évolution, ce qui les amene
progressivement a devenir expert.e.s de leur enfant. Puis il est nécessaire de comprendre les
multiples roles qu’ils.elles jouent dans la compréhension de I’enfant.. Les entretiens mettent en
avant la diversité des roles joués par les parents : aidant.e.s, soignant.e.s, porte-paroles,
interpretes voire expert.e.s de leur enfant. Ces différentes casquettes leur permettent d’acquérir
une connaissance fine et globale de leur enfant, facilitant la détection de ses comportements.
Gréace a cette expertise, les parents sont alors en mesure de transmettre aux MK différentes
informations sur les habitudes de vie, les réactions spécifiques de 1’enfant, les sources
potentielles d’inconfort, ses modes de communication. Ainsi, pour optimiser la compréhension
et I’évaluation des douleurs, les MK doivent s’appuyer sur les informations transmises par les

parents.
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Cependant, pour un meilleur partage des informations, il faut optimiser la relation avec
les parents. Cela repose sur quelques éléments mis en évidence dans les entretiens : intégration,
adhésion aux soins, accompagnement, et respect des roles, des attentes et des capacités de

chacun.e.

Le changement de paradigme dans la relation soignant.e-soigné.e ou soignant.e-parent,
repose sur le passage d’une relation verticale, ou les soignant.e.s détenaient 1’autorité et le
savoir vis-a-vis des enfants polyhandicapé.e.s et leurs parents, vers une relation horizontale,
basée sur le partage de savoir entre les différent.e.s acteur.rice.s du soin, dont les parents. Cette
approche met en avant la notion de partenariat et de collaboration pour optimiser la prise en
charge.

Dans le cadre de I’enfant polyhandicapé.e, ce modéle peut étre mis en parall¢le avec le
concept de « family centered care » évoqué par Benjamin dans les entretiens. De plus, dans leur
étude, Coyne et al. définissent ce concept comme étant « le soutien et le respect de la
participation de la famille dans la prise en charge de I’enfant a travers la mise en place d’un
partenariat » (65). Cette approche repose sur la prise en compte de la famille comme acteur clé
du soin. Ce partenariat permet la co-construction du projet de soin et la mise en place de
pratiques adaptées a I’enfant. Elle repose alors sur une relation de confiance entre le.la MK,
I’enfant et les parents. Benjamin insiste sur le fait de trouver un équilibre entre chaque
acteur.rice : I’enfant est le.la destinataire.trice des soins et les parents permettent la

connaissance et la compréhension de leur enfant.

Alors, pour optimiser la compréhension et 1’évaluation des comportements douloureux
de I’enfant polyhandicapé.e par le MK, la mise en place d’un partenariat est primordiale et
repose sur une relation entre le.la MK, les parents et I’enfant, et non seulement entre le MK et

les parents.

» Hypothéses 3 : La mise en place d’outils de communication facilite la communication
et permet d’optimiser la compréhension et I’évaluation de ses comportements

douloureux par les MK.

D’apres 1’expertise collective de I’'INSERM, la mise en place d’outils de communication
peut favoriser la compréhension des enfants polyhandicapé.e.s (5). Toutefois, il semble difficile
de faire un choix parmi tous les dispositifs déja existants. Chaque enfant présente une trajectoire

de développement singuliére, entrainant ainsi un mode de communication propre a lui.elle.
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Saulus décrit a travers ses trois profils psychopédagogiques, que les communications des
enfants sont tres hétérogenes les unes par rapport aux autres (5). Cette diversité de
communication implique que les outils doivent étre pensés et adaptés en fonction des besoins

spécifiques de chaque enfant.

Les données de la littérature associées a la connaissance des capacités de 1’enfant
permettent de trouver quel outil est adapté pour elle.lui. Tout d’abord, Crunelle décrit que
I’enfant polyhandicapé.e ayant un acces limité au langage oral, communique principalement
via une communication non-verbale (29). Cette communication prend sens dans un contexte,
comme le souligne la définition de la communication de Bateson et Watzlawick (26,27). Ainsi,
selon Roemer et al, pour comprendre son environnement, la personne polyhandicapée accorde
une grande importance au sensoriel (21). Grace a ces donnees, il semble alors pertinent

d’utiliser des outils de communication non-verbale mobilisant une approche sensorielle.

L’analyse des entretiens met en avant la diversité d’outils et de stratégies utilisés par les
MK pour communiquer avec I’enfant polyhandicapé.e. Afin de présenter et d’expliquer leur
séance, I’ensemble des MK interviewé.e.s s’accorde a dire que le langage oral représente un
élément clé dans leur communication. Par ailleurs, les MK s’appuient principalement sur les
canaux sensoriels : le toucher occupe une place centrale et notamment a travers la stimulation
basale fortement utilisée par Alice et Benjamin. Aussi, Julien et Alice abordent I’écoute comme
une notion centrale. De plus, comme expliqué précédemment, les parents sont un outil puissant

pour optimiser la communication avec les enfants polyhandicapé.e.s.

Enfin, Marie, Alice et Benjamin, integrent parfois la CAA a leur pratique. De nombreux
outils de CAA sont développés dans la littérature et dans I’état des lieux de I’expertise de
I’INSERM sur le polyhandicap (5). Cependant, les entretiens mettent en évidence un manque
de connaissance et de formation quant a ces outils : Quels outils existent-ils ? Comment les

mettre en place ? Comment trouver le temps de les utiliser ?

Ainsi, pour optimiser la compréhension et 1’évaluation des comportements douloureux de
I’enfant polyhandicapé.e par le MK, il existe des outils facilitant la communication. Cependant,
les résultats montrent qu’ils doivent étre pertinents et adaptés a 1I’enfant et son fonctionnement,
et que les MK doivent s’y familiariser. Ces entretiens soulignent I’importance donné au langage

oral et au sensoriel, qui passe par le toucher mais aussi par I’écoute des sensations.
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5.2 Biais et limites

Dans cette étude qualitative par entretiens semi-directifs, plusieurs biais méthodologiques

et limites liés a la réalisation des entretiens et a I’analyse des données sont identifiables.

Tout d’abord, lors de la réalisation des entretiens, un biais de confirmation est notamment
relevé a travers les reformulations. Celles-ci, parfois trop fermées, ont pu orienter ou suggérer
des réponses influencant et limitant le discours des participant.e.s. De plus, la maniére d’aborder
la discussion a été influencée par une communication de plus en plus fluide, des relances plus
pertinentes et des connaissances supplémentaires acquises au fil des entretiens introduisant un

nouveau biais.

Sur le plan de I’analyse des données, quatre principaux biais sont identifiés. Tout d’abord,
le faible nombre d’entretiens limite la généralisation des données analysées. Bien que les
entretiens aient fait émerger de nombreux concepts, la saturation reste partielle car seulement
cing entretiens ont eu lieu. Ensuite, un biais de confirmation et un biais de sélectivité ont pu
survenir lors du codage des données. Le premier, en influencant I’interprétation des
informations allant dans le sens des hypothéses, et le second, en conduisant a privilégier certains
extraits plutdt que d'autres, moins en accord avec I’analyse. Enfin, un biais d’interprétation est

inévitable car 1’analyse et I’interprétation des données relévent de la subjectivité.

5.3 Perceptives professionnelles

Tout d’abord, a travers la réalisation d’entretiens semi-directifs, la démarche qualitative
constitue un apport tant sur le plan professionnel que personnel. Elle permet de développer une
plus grande aisance a 1’oral, notamment dans la pertinence des relances. Elle favorise également
le développement de compétences telles que I’écoute active ou la reformulation. Enfin, tout ce
travail d’initiation a la recherche a permis le développement global de la réflexivité autour d’une

question de recherche.

Ensuite, ce mémoire d’initiation a la recherche portait sur la compréhension et
I’évaluation des douleurs chez I’enfant polyhandicapé.e. Dans un premier temps, les apports
théoriques ont enrichi les connaissances personnelles aussi bien sur des notions médicales telles
que le polyhandicap et la douleur, que sur des concepts plus généraux tels que la
communication. Les connaissances developpées autour de ce concept peuvent étre transposées
a d’autres approches que celle du polyhandicap, dans la mesure ou la communication est un

enjeu central dans toute relation de soin.
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Ensuite, les données du terrain ainsi que leur analyse donnent une réelle boite a outils
pour des professionnel.le.s novices dans la prise en charge de personnes polyhandicapées ou
pour ceux.celles qui souhaitent approfondir leurs connaissances et développer davantage leur

pratique dans ce domaine.

Cet écrit vise a susciter ’intérét d’autres professionnel.le.s ou chercheur.se.s pour les
personnes polyhandicapées, en mettant en lumiere la richesse de leur singularité et I’importance
de s’y intéresser. La prise en charge des douleurs est un droit fondamental et un enjeu de santé
publique, en particulier face au sous-diagnostic de ces douleurs chez cette population,

représentant un défi pour les PS (66).

5.4 Perspectives de recherche

La personne polyhandicapée, en raison de ces nombreuses déficiences, nécessite une prise
en charge pluridisciplinaire. Ainsi, tous.tes les PS sont confronté.e.s aux douleurs de la personne
polyhandicapée. L'échange pluriprofessionnel a pu émerger des entretiens, mais n’a pas été
approfondi dans ce mémoire, qui s'est principalement concentré sur la relation MK-enfant-
parent. Il serait intéressant d’approfondir cette notion pour optimiser davantage la
comprehension et I’évaluation des douleurs chez les enfants polyhanciapé.e.s afin d’améliorer

leur prise en charge et finalement leur qualité de vie.

CONCLUSION

L’objectif de ce travail de recherche était d’optimiser la compréhension et 1’évaluation

des comportements douloureux des enfants en situation de polyhandicap par les MK.

Cette étude qualitative par entretiens semi-directifs a été conduite aupres de MK
diplomé.e.s d’Etat, travaillants avec des enfants polyhandicapé.e.s. Cinqg entretiens ont été
menés pour connaitre les pratiques adoptées par les MK sur le terrain. Ces données une fois

récoltées ont suivi une analyse thématique.

La douleur s’inscrivant dans un contexte biopsychosocial, cette analyse met en évidence
que les MK accordent une grande importance a la compréhension globale de I’enfant dans ces
dimensions. Cela implique alors une analyse fine de son environnement, de sa personnalité et

de ses relations.

Les parents, présent.e.s quotidiennement aupres de I’enfant, sont une ressource essentielle

pour affiner la compréhension globale de I’enfant. Leur connaissance des habitudes, des
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réactions et des modes de communication les positionne en tant qu’expert.e.s et acteur.rice.s
dans la relation MK-parent. Toutefois, bien que cette relation soit essentielle, il ne faut pas pour
autant négliger la place centrale de I’enfant. C’est donc la relation MK-enfant-parent qui doit

étre pensée.

Comprendre I’enfant suppose de communiquer avec lui.elle, ce qui représente un enjeu
central pour les MK. Cette communication est possible grace a de nombreux outils disponibles,
adaptés a I’enfant selon ses capacités et son profil sensoriel. Parmi ceux les plus fréqguemment
évoques dans les entretiens, le langage oral ainsi que les approches sensorielles occupent une

place importante dans les pratiques.

Finalement, un axe de perspective pourrait étre I’approfondissement de la place des
échanges pluriprofessionnels dans I’optimisation de la compréhension et de I’évaluation des
douleurs chez les enfants polyhandicapé.e.s.
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ANNEXES
Annexe 1 : échelles d’hétéro-évaluation

Echelle 1 : Grille d’Evaluation de la Douleur — Déficience Intellectuelle

GED-DI

Grille d’Evaluation de la Douleur-Déficience Intellectuelle

Nom: Date : (1ymm/aa)

INSTRUCTIONS

Depuis les 5 derniéres minutes, indiquer a quelle fréquence I'enfant a montré les compertements suivants.
Veuillez encercler le chiffre correspondant & chacun des comportements.

0 = Me se présente pas du tout pendant la période d'observation. Sil'action 2 = Wuou entendu un certain nombre de fois, pas de fagon continuelle.
m'est pas présente parce que l'enfant n'est pas capable d'exécuter cet )
acte, elle devrait étre marguée comme « NA ». = Vu ou entendu souvent, de fagon presque continuelle. Un observateur
noterait facilement 'action.
1 = Estvuou entend rarement (3 peine), mais présent. NA = Mon applicable. Cet enfant n'est pas capable d'effectuer cette action

0=PAS OBSERVE 1=OBSERVE A L'OCCASION 2=PASSABLEMENT SOUVENT 3=TRES SOUVENT NA=NE S’APPLIQUE PAS

Gemit, se plaint, pleurniche faiblement [i] 2 3

Pleure (modérément) 0 1 2 3 NA
Crie / hurle fortement 0 1 2 3 NA
Emet un son ou un mot particulier pour exprimer la douleur {ex.: crie, type de rire particulier) ] 1 2 3 NA
Ne collabore pas, grincheux, irritable, malheureux 0 1 2 3 NA
Interagit moins avec les autres, se retire ] 1 2 3 NA
Recherche le confort ou la proximité physique 0 1 2 3 NA
Est difficile a distraire, 4 satisfaire ou a apaiser 0 1 2 3 NA
Fronce les sourcils 0 1 2 3 NA
Changement dans les yeux : écarquilles, plissés. Air renfrogné 0 1 2 3 NA
Ne rit pas, oriente ses lévres vers le bas 0 1 2 3 NA
Ferme ses lévres fermement, fait la moue, lévres frémissantes, maintenues de maniére proéminente 0 1 2 3 NA
Serre les dents, grince des dents, se mord la langue ou tire la langue 0 1 2 3 NA
Ne bouge pas, est inactif ou silencieux ] 1 2 3 NA
Saute partout, est agité, ne tient pas en place ] 1 2 3 NA
Présente un faible tonus, est affalé 0 1 2 3 NA
Présente une rigidité motrice, est raide, tendu, spastique 0 1 2 3 NA
Montre par des gestes ou des touchers, les parties du corps douloureuses 0 1 2 3 NA
Protége la partie du corps douloureuse ou privilégie une partie du corps non douloureuse ] 1 2 3 NA
Tente de se soustraire au toucher d’une partie de son corps, sensible au toucher ] 1 2 3 NA
Bouge son corps d’une maniére particuliére dans le but de montrer sa douleur (ex. : flechit sa téte vers I'arriére, se

recrogueville) 0 1 2 3 NA
Frissonne 0 1 2 3 NA
La couleur de sa peau change, devient pale 0 1 2 3 NA
Transpire, sue 0 1 2 3 NA
Larmes visibles 0 1 2 3 NA
A le souffle court, coupé 0 1 2 3 NA
Retient sa respiration 0 1 2 3 NA

woER [ oe ] | 0 |=

Evaluation : Total 6 — 10 = douleur légére; Total 11+ = douleur modérée ou sévére.

Wersion 2011 © 2011 Zabalia M., Breau LM., Wood C., Lévéque C.. Hennequin M., Villeneuve E., Fall E., Wallet L., Grégoire M.-C. Et Breau G. (2011) Validation francophone de |a grille d'évaluation
de la douleur - déficience intellectuelle — version post-opératoire. Canadian Journal of Anesthesia ! Journal canadien d'anesthésie, published online 2 september 2011. DOI 10.1007/512630-011-9582-7
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Echelle 2 : Profil Douleur Pédiatrique

Profil Douleur Pédiatrique
Evaluation de l'état de base

Profil Douleur
Douleur la plus génante (Douleur A)

Pour chaque item, merci d’entourer le chiffre qui correspond le mieux au comportement de votre enfant lorsqu'il
présente cette douleur.

2. MNotez les chiffres que vous avez entourés dans la colonne score

3. Additionnez les chiffres de la colonne score pour obtenir un score total

4, Enregistrez le total sur le graphique récapitulatif
Lorsqu'il ressent cette douleur, mon enfant : F’?;iu Un peu Beaucoup Tout & fait | SCORE
Est joyeux 3 2 1 0
Est sociable ou communigue 3 2 1 0
Semble en retrait ou déprimeé ] 1 2 3
Pleure, gémit, grogne, crie ou hurle ] 1 2 3
Est difficile & consoler ou réconforter 1] 1 2 3
Se mutile (se mord ou se cogne la téte.) 1] 1 2 3
Rechigne a manger/ est difficile a nourrir ] 1 2 3
A un sommeil perturbé 0 1 2 3
Grimaces, visage crispé, yeux plissés 0 1 2 3
Front pliss€, sourcils froncés, air inquiet 0 1 2 3
Semble apeuré (yewx grands ouverts) 0 1 2 3
Grince les dents ou fait des mouvements de bouche 1] 1 2 3
Agité, ne tient pas en place, stressé 0 1 2 3
Tendu, raide ou spastigue ] 1 2 3
%e recrogueville ou raméne ses jambes sur son thorax ] 1 2 3
Cherche a toucher ou frotter une zone particuliere ] 1 2 3
5'oppose a la mobilisation ] 1 2 3
Se rétracte ou proteste quand on le touche 0 1 2 3
Se tortille, jette sa téte en arriére, se contorsionne ou se cabre ] 1 2 3
A des mouvements involontaires ou stéréotypés, sursaute, 0 1 2 3
treszaille, convulse

TOTAL

Merci de cocher la case qui décrit le mieux 'intensité de cette douleur
] Aucune ] Legere ] Moderee [ Severe ] Tres severe

@ 2003 UCL/ICH et RCHI. Cette page fait partie du Profil Douleur Pédiatrique. Elle peut &tre photocopiée et utilisée dans les soins
aux enfants atteints de déficience des apprentissages et de handicaps physiques sévéres. Traduction francaise UETD - Hapital
Robert Debre- Paris. 09.2009 Contre-traduction Dr MC Gregoire. IWK Health Centre - Halifax, Canada
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Echelle 3 : Evaluation de I’expression de la douleur chez I’adolescente ou adulte polyhandicapé

MGpiml Marin EVALUATION DE L'EXPRESSION DE LA DOULEUR

Attitude antalgique déterminée par le soignant

Hendaye
CHEZ L'ADOLESCENT OU ADULTE POLYHANDICAPE
_______________________________________ (EDAAP) .
NOM :
Prénom :
Pavillon :
Date :
Heures
RETENTISSEMENT SOMATIQUE
1. Emissions vocales (langage rudimentaire) et/ou pleurs et/ou cris :
Em. Voc. et/ou pleurs et/ou cris habituels ou absence habituelle. . 0|0 |0
PLAINTES Enr: Voc et/ou pleurs et/ou cris habituels intensifiés ou apparition de pleurs et/ou 1 1 1
SOMATIQUES Em. Woc. et/ou pleurs et/ou cris provoqués par les manipulations. . 2123
Em. Vot et/ou pleurs etfou cris spontanés tout & fait inhabituels. . 3133
Em. Voc. et/ou mémes signes avec manifestations neurovegétatives. .. 4 | 4| 4
2. Attitude antalgique :
pas d'attitude antalgique 00| 0
ANT?&?_EE?J'I!?& AU Re?::herche d'u_ne position arjtalgique 1 1 1
REPOS Attitude antalgique spontanée 212 | 3
31313
4 | 4 | 4

Obnubilé(e) par sa douleur

3. Zone douloureuse :
Aucune zone douloureuse

Zone sensible localisée lors des soins (visage, pieds, mains, ventre...),
IDENTIFICATION | hommer -

DES ZONES

DOULOUREUSES Zone douloureuse révélée par la palpation

Zone douloureuse révélée dés l'inspection lors de I'examen
Zone douloureuse désignée de facon spontanee
Examen impaossible du fait de la douleur

—
—_
—

[Sa ISR A R S
[ I L 6
N o W W

4. Troubles du sommeil :

Sommeil habituel

SOMMEIL Sommeil agité

Insomnies (troubles de lI'endormissement ou réveil nocturne)

perte totale du cycle nycthémeéral (désequilibre du cycle veille/sommeil)

WM = O
Ly b = O
LW W = O

RETENTISSEMENT PSYCHOMOTEUR ET CORPOREL

|

|

|

[ 5. Tonus :

Tonus normal, hypotonique, hypertonique

Accentuation du tonus lors des manipulations ou gestes potentiellement
TONUS douloureux

Accentuation spontanée du tonus au repos
IMémes signes que 3 avec mimique douloureuse
IMé&mes signes que 2 avec cris et pleurs

olo]|o
1011
2123
3033
4| 4|4
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MIMIQUE

6. Mimique douloureuse, expression du visage traduisant la douleur :
Peu de capacité d'expression par les mimigues de maniére habituelle
Facies détendu ou faciés inquiet habituel

Faciés inquiet inhabituel

Mimique douloureuse lors des manipulations

Mimigue douloureuse spontanée

Méme signe que 1 - 2 - 3 accompagné de manifestations neurovégétatives

[ T N L= L=

oW N = O O

[ T N L= L=

EXPRESSION DU
CORPS

7. Observation des mouvements spontanés (volontaires ou non,
coordonnés ou non) :

Capacité a s'exprimer et/ou agir par le corps de maniére habituelle
Peu de capacité a s'exprimer et/ou & agir de maniére habituelle
Maouvements stéréotypés ou hyperactivité (si possibilité motrice)
Recrudescence de mouvements spontanes

Etat d'agitation inhabituel ou prostation

Mémes signes que 1 ou 2 avec mimigue douloureuse

Mémes signes que 1 - 2 ou 3 avec cris et pleurs

E o S S = = =]

W N 2 O O O

E o S S = = =]

INTERACTION
LORS DES SOINS

8. Capacité 3 interagir avec le soignant, modes relationnels :
Acceptation du contact ou aide partielle lors des soins (habillage,
transfert...)

Réaction d'appréhension habituelle au toucher
Réaction d'appréhension inhabituelle au toucher
Réaction d'opposition ou de retrait

Réaction de repli

L M= O O

Ly R = O O

L M= O O

COMMUNICATION

9. Communication verbale ou non verbale :

Peu de capacités d'expression de la communication
Capacité d'expression de la communication

Demandes intensifiées : attire I'attention de facon inhabituelle
Difficultés temporaires pour établir une communication

Refus hostile de toute communication

L= O O

Ly b = O O

L= O O

VIE SOCIALE
INTERET POUR
L'ENVIRONNEMENT

TROUBLES DU
COMPORTEMENT

10. Relation au monde :

Intérét pour I'environnement limité a ses préoccupations habituelles
S'intéresse peu a I'environnement

S'intéresse et cherche a contréler I'environnement

Baisse de l'interét, doit &tre sollicité(e)

Réaction d'appréhension aux stimuli sonores (bruits) et visuels (lumiére)
Désintérét total pour I'environnement

11. Comportement et personnalité :

Personnalité harmonieuse = stabilité &motionnelle

Déstabilisation (cris, fuite, évitement, stéréotypie, auto ou hétéro-agression)
passagére

Déstabilisation durable (cris, fuite, évitement, stéréotypie, auto ou hétéro-
agression)

Réaction de panigue (hurlements, réactions neuro-végétatives)
Actes d'automutilation

[SS I G R e R =

AW

Wk = O O O

[SS I G R e R =

[7%)

TOTAL
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ECHELLE FLACC (Face Legs Activity Cry Consolability) révisée pour la personne avec handicap

Elaborée par modification de la FLACC (les items en italique sont ajoutés), validée de 4 ans a 18 ans
pour évaluer la douleur chez des enfants avec handicap, déficit cognitif, polyhandicap

chaque item est coté de 02 2, scorede0a 10

Date
Heure
VISAGE 0 Pas d'expression particuliére ou sourire
1 Grimace ou froncement occasionnel des sourcils, retrait, désintéressé, semble
triste ou tnquiet
2 Froncements fréquents a permanents des sourcils, machoires serrées,
tremblement du menton, visage affligé, expression d'effrol ou de panique
JAMBES 0 Position habituelle ou détendue
1 Géne, agite, tendu, trémulations occasionnelles
2 Coups de pieds ou jambes recroquevillees, augmentation marquée de la spasticilé,
trémulations ou sursauts permanents
ACTIVITE 0 allongé calmement, en position habituelle, bouge facilement
1 Se tortille, se balance d’avant en arriere, est tendu, moyennement agité (ex : bouge
sa téte d'avant en armére, agressif), respiration superficielle, saccadée, soupirs
intermittents
2 Arc-bouté, figé, ou sursaute, agitation sévére, se cogne la téte, tremblements (non
rigide), retient sa respiration, haléte ou inspire profondément (ou va chercher loin sa
respiration), respiration saccadée importante
CRIS 0 Pas de cris (éveillé ou endormi)
1 Gémissements ou pleurs, plainte occasionnelle, explosion verbale ou grognement
occasionnel
2 Pleurs ou cris constants, hurlements ou sanglots, plaintes fréquentes, explosion
verbale répétée ou grognement constant
CONSOLABILITE |0 Content, détendu
1 Rassuré occasionnellement par le toucher, 1'étreinte ou la parole. Distrayable
2 Difficile a consoler ou a réconforter, repousse le soignant, s'oppose aux soins ou
aux gestes de confort
SCORE TOTAL
OBSERVATIONS
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Echelle 5 :

Douleur Enfant San Salvadour

Echelle DESS : Douleur Enfant San Salvadour
pour évaluer la douleur de I'enfant et I'adulte souffrant de polyhandicap
Score de 0 & 40, seuil de traitement 6

Mémoire - UE28

Romane COURILLAUD

Coter de fagon rétrospective sur 8 heures. Manifestations habituelles : 0. Modification douteuse : 1. Modification présente : 2. Modification importante : 3. Modification extréme : 4.
En cas de variation durant cette période, tenir compte de I'intensité maximum des signes. Lorsqu’un item est dépourvu de signification (non applicable) pour le patient étudié, coter 0.

Références : Collignon P et al. Eur J of Pain 2001. Guisiano B et al. Methods Inf Med 1995

Date

Heure

ITEM 1 : Pleurs et/ou cris (bruits de pleurs avec ou sans accés de larmes)
0:
1:
2:
douloureux
3:
4:
(tachycardie, bradycardie, sueurs, rash cutané ou accés de péleur)

Se manifeste comme d’habitude
Semble se manifester plus que d’habitude
Pleurs et/ou cris lors des manipulations ou des gestes potentiellement

Pleurs et/ou cris spontanés et tout a fait inhabituels
Méme signe que 1, 2 ou 3 accompagné de manifestations neurovégétatives

ITEM 2 : Réaction de défense coordonnée ou non a 'examen d’une zone
présumée douloureuse (I'effleurement, la palpation ou la mobilisation
déclenchent une réaction motrice, coordonnée ou non, que 'on peut interpréter
comme une réaction de défense)

0 : Réaction habituelle

1: Semble réagir de facon inhabituelle

2:

3 : Méme signe que 1 et 2 avec grimace et/ou gémissement
4 : Méme signe que 1 ou 2 avec agitation, cris et pleurs

Mouvement de retrait indiscutable et inhabituel

0
1
2

3
4

ITEM 3 : Mimique douloureuse (expression du visage traduisant la douleur, un
rire paradoxal peut correspondre & un rictus douloureux)

: Se manifeste comme d’habitude

: Faciés inquiet inhabituel

: Mimique douloureuse lors des manipulations ou gestes potentiellement
douloureux

: Mimique douloureuse spontanée

: Méme signe que 1, 2 ou 3 accompagné de manifestations neurovégétatives
(tachycardie, bradycardie, sueurs, rash cutané ou accés de paleur)

B WM

ITEM 4 : Protection des zones douloureuses (protége de sa main la zone
présumée douloureuse pour éviter tout contact)

0:
: Semble redouter le contact d’une zone particuliére

: Protége une région précise de son corps

: Mé&me signe que 1 ou 2 avec grimace et/ou gémissement

: Méme signe que 1, 2 ou 3 avec agitation, cris et pleurs.

ITEM non pertinent si aucun contrdle moteur des membres supérieurs

Réaction habituelle

VI
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ITEM 5 : Gémissements ou pleurs silencieux (gémit au moment des
manipulations ou spontanément de fagon intermittente ou permanente)
0 : Se manifeste comme d’habitude

1 : Semble plus geignard que d’habitude

2 : Geint de fagon inhabituelle

3 : Gémissements avec mimique douloureuse

4 : Gémissements entrecoupés de cris et de pleurs

ITEM 6 : Intérét pour 'environnement (s’intéresse spontanément a I'animation
ou aux objets qui I'environnent)

: Se manifeste comme d’habitude

: Semble moins intéressé que d’habitude

: Baisse de l'intérét, doit étre sollicité

: Désintérét total, ne réagit pas aux sollicitations

: Etat de prostration tout a fait inhabituel.

ITEM non pertinent si aucun intérét pour 'environnement

ITEM 7 : Accentuation des troubles du tonus (augmentation des raideurs, des
trémulations, spasmes en hyper extension)

0 : Manifestations habituelles

1: Semble plus raide que d’habitude

2 : Accentuation des raideurs lors des manipulations ou des gestes
potentiellement douloureux

3 : Méme signe que 1 et 2 avec mimique douloureuse

4 : Méme signe que 1, 2 ou 3 avec cris et pleurs

ITEM 8 : Capacité a interagir avec 'adulte (communique par le regard, la
mimique ou les vocalises a son initiative ou lorsqu’il est sollicité)

: Se manifeste comme d’habitude

: Semble moins impliqué dans la relation

: Difficultés inhabituelles pour établir un contact

: Refus inhabituel de tout contact

4 : Retrait inhabituel dans une indifférence totale.

ITEM non pertinent lorsqu’il n’existe aucune possibilité de communication
ITEM 9 : Accentuation des mouvements spontanés (motricité volontaire ou non,
coordonnée ou non, mouvements choréiques, athétosiques, au niveau des
membres ou de I'étage céphalique...)

0 : Manifestations habituelles

1 : Recrudescence possible des mouvements spontanés

2 : Etat d’agitation inhabituel

3 : Méme signe que 1 ou 2 avec mimique douloureuse

4 : Méme signe que 1, 2 ou 3 avec cris et pleurs

ITEM 10 : Attitude antalgique spontanée (recherche active d’une posture
inhabituelle qui semble soulager) ou repérée par le soignant

0 : Position de confort habituelle

1 : Semble moins a I'aise dans cette posture

2 : Certaines postures ne sont plus tolérées

3 : Soulagé par une posture inhabituelle

4 : Aucune posture ne semble soulager

ITEM non pertinent chez le sujet incapable de contréler sa posture

TOTAL

B WN=O

W N =Oo

VIl
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Annexe 2 : Guide d’entretien

Guide d’entretien

[Présentation du sujet et de I'entretien]

Question 1 : Pouvez-vous me présenter votre parcours professionnel ?

Théme ciblé : Profil de I'interviewé.e, expérience, formation.

Questions de relance :
*  Depuis combien de temps étes-vous MK ?
s+ Depuis combien de temps exercez-vous auprés d'enfants polyhandicapé.e.s ?
*  Avez-vous suivi une formation en pédiatrie ? consacrée au polyhandicap ? consacrée aux douleurs ?
*  Dans vos prises en charges actuelles, quelle est la part d'enfants polyhandicapé.e.s que vous soignez ?

Question 2 : Quelle définition donnez-vous au pelyhandicap ?

Théme ciblé : Représentation de l'interviewé.e

Question 3 : Comment se déroule une premiére rencontre avec un enfant polyhandicapé.e ?

Théme ciblé : Communication avec enfant

Questions de relance :
*  Comment rentrez-vous en communication avec 'enfant ?
* Quelle place accordez-vous aux parents ?

Question 4 : Comment communigquez-vous avec I'enfant lors des séances ?

Théme ciblé : Communication avec enfant

Questions de relance :
* Quel outils de communication utilisez-vous au quotidien ?
* Avez-vous développé un langage unique, propre a chague enfant ?

Question 5 : Que vous évoque la notion de partenaire de communication ?

Théme ciblé : partenariat/ communication

Questions de relance :
* Qui considérez-vous comme partenaire de communication ?

Question 6 : Comment créez-vous une relation de confiance avec les parents?

Théme ciblé : partenariat/relation avec parents

Questions de relance :
* Quelle place prennent les parents lors des séances ?
* Comment communiguez-vous avec les parents 7
* Comment prenez-vous en compte I'expérience des parents 7

* Comment décririez-vous votre relation avec les parents ?
- Partenariat/collaboration ?
- Source de confiit ?
- Descendante ?

VIl
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Question 7 : Comment appréhendez-vous la douleur lors des séances ?

Théme ciblé : Douleur

Questions de relance :
* Quand évaluez-vous les douleurs ? a quelle fréquence ?

s lorsqu’un enfant est douloureux.se, avez-vous des difficultés a effectuer vos soins ?

Question 8 : Comment évaluez-vous les douleurs ?

Théme ciblé : Evaluation douleur

Questions de relance :
* Qu'est-ce qui vous fait comprendre qu’il y a des douleurs 7
* Quels sont les différents outils que vous utilisez 7
* Quels sont les obstacles/difficultés rencontrées lors de I'évaluation des douleurs ?

* Comment avez-vous connu ces outils ? (structure, formation, etc.)
* Avez-vous suivi une formation dédiée a I'évaluation des douleurs chez les enfants polyhandicapé.e.s ?

Question 9 : Selon vous, quels pourraient étre les axes d’amélioration des professionnel.le.s de
santé dans la communication avec |'enfant polyhandicapé.e ?

Théme ciblé : Amélioration des pratiques

Questions de relance :
* Quel(s) conseil(s) sur la communication donneriez-vous a un.e professionnel.e de santé pratiguant ou sovhaitant
pratiquer avec des enfants polyhandicapé.e.s ?

Question 10 : Selon vous, quels pourraient étre les axes d’amélioration des professionnel.le.s de
santé dans |'évaluation des comportements douloureux de I'enfant pelyhandicapé.e ?

Théme ciblé : Amélioration des pratiques

Questions de relance :
* Quels) conseils) sur I'évaluation des douleurs donneriez-vous @ un.e professionnelle de santé pratiguant ou
souhaitant pratiquer avec des enfants polyhandicapé.e.s ?

AUTRE ?

* Souhaitez-vous ajouter autre chose que nous n‘avons pas abordé ?
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Annexe 3 : Résumes des entretiens
Résume : Entretien exploratoire - Julien

Julien est kinésithérapeute depuis 2019, avec un parcours orienté vers pédiatrie, notamment aupres
d’enfants en situation de handicap. Il a exercé en SESSAD et en IEM. Il a aussi une activité

d’enseignement et s’ implique dans plusieurs associations pédiatriques.

Dans sa pratique, la communication avec 1’enfant polyhandicapé.e repose sur une approche sensorielle
individualisée. Lors de la premiere rencontre, il privilégie un entretien approfondi avec la famille,
considérée comme experte de I’enfant. Cette collaboration permet d’identifier les signaux de mal-étre
ou de douleur, souvent ambigus chez ces enfants. Julien utilise, par exemple, 1’évaluation DUNN pour

dresser un profil sensoriel de 1’enfant.

Il insiste sur une posture d’observation fine, en bindbme si possible, pour croiser les regards. Sa
communication se construit progressivement, en se basant sur le feedback de 1’enfant, les informations
transmises par les parents et son expérience clinique. L’enjeu est de mettre en place un environnement
sécurisant et d’adapter la posture professionnelle pour favoriser le bien-étre de 1’enfant.

Concernant la douleur, Julien décrit un travail d’« enquéte » pour identifier I’origine des signes
d’inconfort : expressions faciales, vocalisations, gestes. Il s’appuie parfois sur des échelles comme la
FLACC ou San Salvadour, en utilisant seulement les critéres pertinents pout I’enfant. Cependant, il
privilégie I"utilisation de ses connaissances sur I’enfant, pour avoir une évaluation plus précise.

Enfin, Julien insiste sur I’importance de stratégies d’apaisement co-construites (famille, connaissances,
expérience) et sur la pluridisciplinarité, pour affiner la compréhension de I’enfant et éviter la routine. Il
conclut sur la nécessité d’une vigilance constante, mais aussi d’un ajustement naturel qui se développe

avec le temps passé aupres de 1’enfant.

Résumé : Entretien complémentaire 1 - Benjamin

Benjamin est kinésithérapeute depuis 2019 et a exercé dans divers contextes : SMR pédiatriques, IEM,
hopital d’enfants et libéral. Il travaille actuellement en SMR pédiatrique, ou il prend en charge environ
20 % d’enfants polyhandicapés, souvent en séjour de répit ou en post-opératoire.

Il définit le polyhandicap comme une association de troubles moteurs et cognitifs entrainant des
situations complexes, notamment sur le plan de la communication. Lors des premiéres rencontres, il
privilégie un environnement calme et adopte une approche sensorielle progressive, inspirée de la
stimulation basale. Il commence toujours par un contact physique doux, une voix posée, et observe les

réactions de I’enfant pour ajuster sa posture.
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Les parents jouent un rble central : il s’appuie sur eux.elles pour comprendre les signes de
communication et d’inconfort, méme s’il note que certains codes peuvent étre trés spécifiques a la
relation parent-enfant et difficilement transférables. Il insiste sur le fait de trouver un équilibre entre les
parents et I’enfant, qui reste le destinataire des soins.

Benjamin utilise des outils comme I’échelle FLACC pour évaluer la douleur, mais reconnait que pour
certain.e.s enfants, I’échelle n’est pas adaptée. Il insiste sur I’importance de mieux mettre en place les
transmissions entre professionnel.le. de santé des différentes structures notamment pour les codes de
communication.

Il valorise une communication non verbale, sensorielle, bien qu’elle demande davantage d’effort cognitif
et émotionnel de la part des MK.

Enfin, Benjamin insiste sur le respect de la singularité de chaque enfant, et introduit la notion de family
centered care.

Résumé : Entretien complémentaire 2 — Benoit

Benoit, kinésithérapeute depuis 2008, travaille a 50 % avec des enfants, dont certain.e.s en situation de
polyhandicap. Il a obtenu un Dipléme Universitaire sur les IMC et le polyhandicap, complété par des

formations au sein d’un réseau pédiatrique. Il intervient a domicile ou en structures.

Il définit le polyhandicap comme une association de handicaps moteurs et cognitifs entrainant une forte
difficulté d’adaptation. 11 souligne I’importance d’un regard sociétal bienveillant et critique 1’exclusion
souvent subie par ces enfants. Sa vision est également nourrie par son expérience personnelle de parent

d’un enfant en situation de handicap.

Dans sa pratique, 1’alliance thérapeutique avec ’enfant et les familles est essentielle. Elle repose sur
1I’écoute, I’adaptation, et la co-construction d’objectifs réalistes. Il insiste sur I’importance du respect et
d’un accompagnement des familles dans 1’acceptation du handicap. Les échanges avec les parents sont
parfois limités par la structure des soins (absence en séance, relais par des aidant-es, peu de synthéeses
pluridisciplinaires avec les familles).

La communication avec ’enfant se fait verbalement mais aussi par le toucher, les expressions
corporelles et I’observation. Benoit souligne le défi que représente I'absence de communication verbale.

Concernant la douleur, il adopte une approche basée sur I’observation. Il reconnait ne pas utiliser
systématiquement d’outils d’évaluation normés comme I’échelle de San Salvadour, par manque de
temps et complexité d’usage. Il appelle a des outils plus accessibles et numériques. Le role des parents
dans I’identification des douleurs est souvent centré sur les signes somatiques (fatigue, crises, inconfort)

plutdt que sur une douleur exprimée ou verbalisée.

Xl
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Enfin, Benoit évoque des axes d’amélioration : mieux intégrer les familles dans les temps professionnels,
dépasser les freins a la prise en charge (peur, charge émotionnelle), promouvoir une société plus
inclusive, et renforcer la bienveillance et le savoir-étre des soignant.e.s. Il met en avant le besoin d’une

reconnaissance plus large de ces parcours de vie complexes, de la petite enfance a I’age adulte.
Résumé : Entretien complémentaire 3 - Marie

Marie est kinésithérapeute depuis 2000, installée en libéral, avec une patientéle a 80-90 % pédiatrique,
dont une dizaine d’enfants polyhandicapé.e.s suivi.e.s. Elle s’est formée sur le polyhandicap et a

développé une forte expertise dans I’accompagnement de ces enfants.

Elle définit le polyhandicap comme une combinaison de troubles moteurs et cognitifs empéchant la
communication verbale, avec souvent une origine congénitale. Lors des premiéres séances, elle
privilégie la création d’un cadre rassurant, adapté aux besoins sensoriels de chaque enfant (musique,
lumiére douce, tapis au sol...). La relation se construit aussi par le toucher, la parole, et I’observation
fine des signes non verbaux (regards, mimiques, gestes).

Les parents et aidant.e.s sont présent.e.s en séance, considéré.e.s expert.e.s de leur enfant. Marie valorise
un partenariat, échangeant savoirs pratiques et observations. Elle souligne aussi leur réle essentiel dans
la coordination entre professionnel.le.s (groupe WhatsApp, carnets de liaison).

Pour la communication, elle collabore avec différent.e.s professionnel.le.s et utilise des outils de CAA
(pictogrammes, gestes). Elle souligne toutefois un manque de formation sur ces outils.

Concernant la douleur, Marie se base sur les comportements inhabituels, les mimiques, les gestes
d’évitement, etc. Elle utilise 1’échelle des visages, mais insiste sur les limites a localiser précisément la
douleur. En cas de doute, elle alerte les médecins ou oriente les familles. Elle souhaiterait la mise en

place de fiches individualisées par enfant afin d’identifier plus tot les signes d’alerte.

Enfin, elle mentionne la nécessité de mieux partager I’information entre professionnel.le.s, notamment
en libéral. Elle insiste sur I’importance d’un accompagnement continu et d’un lien de confiance durable

avec les familles.
Résumé : Entretien complémentaire 4 - Alice

Alice est kinésithérapeute depuis plus de 20 ans, avec un parcours riche entre neuro-adulte, pédiatrie
neuromusculaire et soins de suite et de réadaptation pédiatriques. Dans son quotidien, environ 20 % de
ses patient.e.s sont des enfants polyhandicapé.e.s, qu’elle accompagne sur des durées variables, souvent
longues.

Xl



IFM3R - IFMK 2024/2025 Mémoire - UE28 Romane COURILLAUD

Alice définit le polyhandicap comme une double atteinte motrice et cognitive, rendant difficile
I’expression des besoins et de la douleur. Néanmoins, elle insiste sur la mise en place d’outils de
communication propres a chaque enfant, gréce a I’observation et 1’aide des parents.

Lors des premiéres rencontres, Alice s’appuie sur les dossiers, les transmissions, les objets ou codes de
communication disponibles, et priorise un contact verbal puis physique, inspirée de la stimulation basale.
Elle est particulierement attentive aux signes corporels et expressifs de confort ou d’inconfort.

Les parents sont considéré.e.s comme des partenaires clés: guides pour décrypter les signaux,
acteur.rice.s de la relation. La communication se construit des la premiére séance, dans un cadre apaise,
par un échange ouvert et une évaluation des besoins. Elle souligne parfois le manque de temps pour ces
échanges en structure, tant avec les familles qu’avec les autres professionnel.le.s.

Alice travaille en coordination avec les équipes pluridisciplinaires, mais évoque un manque de formation
et de temps pour s’impliquer davantage dans les outils de communication alternative (pictogrammes,
cahiers, tablettes), souvent gérés uniquement par les orthophonistes. L'utilisation reste possible si les
outils sont fournis.

Pour I’évaluation de la douleur, Alice utilise principalement I’échelle FLACC et observe le visage, les
tensions corporelles, les réactions au toucher et les schémas moteurs. Elle se dit en vigilance permanente,

adaptant la séance au ressenti de I’enfant.

Alice met en évidence des axes d’amélioration concernant la coordination, la formation a la
communication alternative, et I’attention accordée aux parents, en proposant des temps d’échange ou de
répit, et des rituels sensoriels de qualité a intégrer dans le quotidien des familles. Elle évoque aussi
I’importance du vécu corporel dans la formation des soignant.e.s pour améliorer leur empathie et leur
approche thérapeutique.

X1



