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REVIEW

Autisme et douleur — analyse bibliographique

Amandine Dubois PhD, Cécile Rattaz PhD, René Pry Pr, Amaria Baghdadli Pr

A Dubois, C Rattaz, R Pry, A Baghdadli. Autisme et douleur —
analyse bibliographique. Pain Res Manage 2010;15(4):245-253.

La présente analyse bibliographique a pour objectif de réaliser un bilan des
travaux publiés dans le champ de la douleur et de l'autisme. Larticle
aborde, dans un premier temps, les études publiées concernant les modes
d’expression de la douleur observés dans cette population. Différentes
hypotheses permettant d’expliquer les particularités expressives des per-
sonnes avec autisme sont ensuite passées en revue : exces d’endorphines,
particularités dans le traitement sensoriel, déficit sociocommunicatif.
Cette analyse bibliographique aborde, pour terminer, la question de
'évaluation et de la prise en compte de la douleur chez les personnes avec
autisme. Les auteurs concluent a I'absence d’homogénéité des résultats des
études publiées et au besoin de poursuivre les recherches afin de parvenir a
des données consensuelles sur un domaine d’étude encore peu exploité au
plan scientifique. Sur un plan clinique, 'approfondissement des connais-
sances dans ce domaine devrait permettre de mettre au point des outils
d’évaluation de la douleur et d’ainsi en assurer une meilleure prise en
charge au quotidien.

Mots-clés : Autisme, douleur, évaluation, expression, sensorialité

Autism and pain — a literature review

The purpose of the present article was to assess the available literature
concerning pain and autism. First, authors summarized the published
articles on pain reactivity in people with autism. Second, the hypotheses
envisaged to explain the presence of expressive particularities in people
with autism spectrum disorders were reviewed; these included endogenous
opioid excess theory, sensorial abnormalities and sociocommunicative
deficit. Finally, the present review dealt with the tools available to assess
and manage pain in people with autism. In conclusion, the authors
revealed the need for more research to obtain more consensual data and
provided some recommendations in this domain that were underexploited
by the scientific community. From a clinical point of view, more knowledge
about pain in people with autism should enable the development of
specific assessment tools and, consequently, better pain management in
daily care.

Key Words: Assessment; Autism; Expression; Pain; Sensory

a douleur est un domaine de recherche et d'intérét croissant
depuis une trentaine d’années. Des progrés considérables
ont ainsi été réalisés dans le secteur des connaissances du fonc-
tionnement du systéme nociceptif, mais également de
’évaluation et de la prise en charge de la douleur. Ces avancées
ont permis d’écarter de nombreuses idées recues longtemps
persistantes, concernant par exemple I'insensibilité a la douleur
des nouveau-nés et, plus récemment, des personnes porteuses
d’un handicap mental ou d’un trouble du développement.
Aujourd’hui, rares sont les cliniciens et les chercheurs qui
défendent I'idée d’'une insensibilité a la douleur chez les per-
sonnes porteuses d’une déficience intellectuelle ou chez les
enfants atteints de troubles autistiques. Les familles et les pro-
fessionnels éducatifs et soignants affrontent régulierement les
problématiques liées a la douleur dans les situations de la vie
quotidienne. Néanmoins, la douleur chez les enfants ayant un
trouble du spectre autistique reste un domaine encore peu
examiné par la communauté scientifique. Beaucoup de ques-
tions persistent et restent parfois non résolues : Ces enfants
ressentent-ils la douleur de la méme maniére que les enfants
n’ayant pas de trouble autistique ? Quels sont les facteurs qui
jouent un role dans I'expérience de la douleur ? Enfin, quels
sont les moyens actuels disponibles pour repérer et circonscrire
la douleur aupres d’enfants dont la principale difficulté est de
communiquer !
La présente analyse bibliographique a pour objectif de
réaliser un bilan des travaux publiés jusqu’a présent, d’apporter

des éléments de réponse a quelques-unes des interrogations
évoquées ci-dessus et de mettre en évidence les points qu'il
reste a éclaircir concernant la douleur chez les enfants avec
autisme. Les éléments des publications citées dans ce travail
sont issus d’une recherche transdisciplinaire menée a partir de
différentes bases de données ainsi que de portails d’éditeurs
internationaux (Medline, Cairn, Science Direct, PsycINFO) et
de mots-clés référencés, tels que « douleur, autisme, expression,
évaluation, sensation, déficience intellectuelle, opioides » (en
anglais pain, autistic disorder, expression, assessment, sensation,
developmental disabilities, opioids). Au total, 73 articles et cha-
pitres d’ouvrages, relevant a la fois de travaux empiriques et
théoriques publiés depuis les années 1970, sont décrits et
synthétisés dans ce travail.

QUE SAIT-ON AUJOURD’HUI DES
MODALITES D’EXPRESSION DE LA DOULEUR
DANS PAUTISME ?

La Classification internationale des troubles mentaux (1) ainsi
que le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux
(DSM-IV-TR) (2) définissent l'autisme comme un trouble
envahissant du développement, dont le taux de prévalence est
estimé aux environs de dix personnes sur 10 000 (3), carac-
térisé par l'altération des capacités de communication et des
interactions sociales réciproques et par la présence de com-
portements répétitifs et stéréotypés. Lautisme s’associe souvent
a des troubles du langage et a un retard mental qui limitent
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d’autant plus les capacités de communication. Ses formes
cliniques sont multiples, raison pour laquelle le terme de
troubles du spectre autistique est privilégié a ’heure actuelle.

Lenfant ayant un trouble du spectre autistique peut parfois
vivre avec des pathologies spécifiques, chroniques ou aigués
(épilepsie, pathologies gastro-intestinales) (4,5), mais égale-
ment, comme tout autre enfant, devoir faire face a des inter-
ventions de soins dentaires ou médicales et a des accidents de
la vie courante pouvant étre a 'origine de sensations dou-
loureuses (6,7). Lentourage familial, les éducateurs et les soi-
gnants achoppent sur des difficultés quand il s’agit de déceler
cette douleur, de la localiser, d’évaluer son intensité et de la
traiter. Ces enfants ont, par définition, des difficultés dans le
domaine de la communication et des interactions sociales qui
concernent tous les aspects de la vie quotidienne, notamment
quand il s’agit de transmettre et d’exprimer des états internes
émotionnels et douloureux. Lidée d’une insensibilité a la dou-
leur dans 'autisme, ou du moins de la diminution de la sensibi-
lité, est comparable a celle formulée il y a une trentaine
d’années au sujet de I'insensibilité a la douleur des bébés et
enfants en Age préverbal, qui reposait alors sur I'idée d’une
immaturité neurologique et cérébrale. Ce méme type de préjugé
a été appliqué aux personnes porteuses d'une déficience intel-
lectuelle profonde, décrites par Biersdorff en 1991 (8) comme
insensibles ou indifférentes a la douleur afin d’expliquer une
apparente absence de réactivité. Concernant précisément
'autisme, ’hypothése d’une insensibilité a la douleur est née de
I'observation, chez certains enfants, de comportements par-
ticuliers en réaction a cette sensation. La question est loin de
faire 'unanimité parmi les chercheurs. En effet, dés le début des
travaux de recherche, des controverses sont apparues entre les
études. Certaines ont pu montrer la présence de modalités
expressives particulieres, d’autres, ’absence de réaction face a
une douleur ou, a linverse, des expressions exacerbées.
Lensemble des travaux s’accorde néanmoins sur le fait que
I'expression de la douleur chez les enfants avec autisme est
altérée et caractérisée par la présence de particularités
expressives.

Parmi les auteurs ayant abordé ce sujet, Tordjman et coll.
(9,10) ont étudié la réactivité a la douleur aupres d’un groupe
d’enfants avec autisme comparé a un groupe d’enfants témoins
(appariement réalisé selon I’age, le sexe et le stade pubertaire).
Dans ces travaux, les auteurs décrivent les réactions des
enfants lors de différentes situations douloureuses d’apres la
mesure du rythme cardiaque ainsi que du taux d’endorphine
(la B-endorphine) ainsi que la réactivité comportementale au
moyen de la PL-BPRS (Pre-Linguistic Behavioral Pain Reactivity
Scale). Cette échelle permet de coter la réactivité a la douleur
sur une échelle de cing classes (réactions paradoxales, absence
de réactivité, diminution de la réactivité, réactivité normale et
hyperréactivité a la douleur). Les résultats montrent tout
d’abord une réactivité comportementale a la douleur réduite
chez les enfants avec autisme, que ce soit 2 domicile (réactions
évaluées par les parents), en institution (réactions évaluées par
deux personnes en charge de ’enfant) ou durant une ponction
veineuse (réactions évaluées par un infirmier et un pédopsy-
chiatre). Les auteurs montrent, par ailleurs, la présence de
troubles du comportement (automutilation, comportements
stéréotypés, conduites agressives envers autrui et retrait autis-
tique) immédiatement aprés une expérience de douleur.
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Quelques plaintes verbales ont été décrites, mais sans localisa-
tion précise de la zone douloureuse ni retrait ou protection de
la zone du corps touchée. Les auteurs notent également
I’existence de réponses neurovégétatives anormalement élevées
(tachycardie, augmentation du taux d’endorphine plus élevé
que chez les enfants du groupe témoin). Cette derniére obser-
vation laisse 4 penser que 'absence de réactivité comportemen-
tale ne signifie pas une absence de perception de la douleur.
Lapparente diminution de réactivité envers ladouleur releverait
ainsi plutot d’'un mode d’expression comportementale et
physiologique particulier. Par ailleurs, '’hyporéactivité notée
dans ces études peut s’expliquer par le choix de I’échelle
PL-BPRS qui, se fondant sur une description globale des réac-
tions de I'enfant, fait appel a la subjectivité de I'observateur et
ne permet probablement pas de mettre en évidence des modes
de réaction a la douleur moins habituels ou plus idiosyncra-
siques. Enfin, ces auteurs soulignent 'importance de faire la
distinction entre les différentes sources de douleur. Il apparait
en effet que, lors de certaines situations douloureuses (brilure,
par exemple), les enfants avec autisme peuvent présenter une
réactivité comportementale similaire 2 celle des enfants du
groupe témoin. Parallelement a ces études, Militerni et coll.
(11) ont réalisé des entretiens aupres de parents d’enfants avec
autisme afin de repérer les modalités expressives de la douleur.
Les indicateurs retenus dans cette étude manquent ici aussi de
précision (réactivité normale, faible, trés faible). Néanmoins,
le témoignage des parents permet de mettre en évidence que les
réactions a la douleur de leur enfant sont altérées par rapport a
celles d’enfants issus de la population générale. Gilbert-
MacLeod et coll. (12) confirment, lors d’'une étude sur des
enfants porteurs d’un retard de développement (comprenant
des enfants avec autisme), la présence de réactions moins mar-
quées et intenses face a la douleur. Ce sont les premiers auteurs
a considérer 'absence de réaction comportementale comme un
mode d’expression de la douleur. Quelques années plus tard,
Pernon et Rattaz (13) ont vérifié la réactivité a la douleur
d’enfants avec autisme. Ils notent une réaction a la stimulation
douloureuse se traduisant davantage par des réponses motrices
et vocales que faciales. Ceci sous-entend que, contrairement
aux enfants issus de la population générale, 'expression faciale
n’est pas un marqueur expressif prédominant chez les enfants
ayant un trouble du spectre autistique lors d’une sensation
douloureuse.

Quelques études viennent néanmoins nuancer toutes ces
observations. Nader et coll. (14) ont en effet observé les réac-
tions faciales d’enfants avec autisme lors d’une ponction
veineuse comparées a celles d’enfants témoins. Durant le
stimulus douloureux, ces auteurs, contrairement aux études
précédentes, observent une augmentation des mimiques faciales
plus importante que chez les enfants témoins. Les différences
de résultats observées comparativement aux précédents travaux
proviennent sans doute de lutilisation, dans cette étude, d’un
systéme de cotation précis des mimiques faciales, en I'occurrence
le CFCS (Child Facial Coding System), et non d’'une échelle
globale telle que la PL-BPRS (9,10). Récemment, Messmer et
coll. (15) ont publié une étude qui montre que les mimiques
faciales exprimées par des enfants avec autisme lors d’une sen-
sation douloureuse (ponction veineuse) sont un bon indicateur
pour estimer l'intensité de la douleur. Les résultats montrent
aussi que ces enfants sont capables de communiquer de maniere
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spécifique leur expérience de la douleur par I'expression faciale.
Les derniers travaux de recherche publiés semblent aller dans
ce sens et suggeérent que les enfants ayant un trouble du spectre
autistique ont une expression certes particuliere, mais spéci-
fique 2 une situation douloureuse. Enfin, I'autisme s’associe
fréquemment a une déficience intellectuelle. Or, les études
publiées chez les personnes porteuses d’une déficience intel-
lectuelle ont permis de mettre en évidence la présence de par-
ticularités expressives. En effet, des comportements
d’auto-agression, des attitudes dites de freezing ou sidération
ainsi que la production d’expressions vocales particulieres
(grognement, grincements de dents, rires), de mimiques faciales
singulieres (yeux écarquillés, expression de sourire) ou encore
l'augmentation de la spasticité, ont pu étre décrits dans dif-
férents travaux de recherche (16-18).

Au cours du temps, différentes hypotheses ont été émises
afin d’expliquer les particularités observées chez les personnes
avec autisme : la présence d’un dysfonctionnement du systeme
neurochimique, plus précisément du systéme opioide, I'existence
de particularités touchant le systéme sensoriel et enfin,
I'implication du niveau de développement dans les capacités a
détecter et 2 communiquer 2 son environnement proche une
expérience douloureuse. Dans les paragraphes qui suivent, nous
exposons chacune de ces hypotheses.

TOUT D’ABORD, LE SYSTEME
NEUROCHIMIQUE
En 1979, sur la base d’expérimentations réalisées aupres
d’animaux de laboratoire, Panksepp (19) formule une théorie
concernant un excédent d’opioides dans I'autisme. Selon lui,
certains troubles autistiques, tels que le manque de réactivité,
’absence de partage de la sensation (recherche de réconfort,
plaintes) et la présence de comportements restreints et stéréo-
typés, seraient attribuables a un excédent d’opioides endogenes,
parmi lesquels les endorphines. Ces derniéres agissent notam-
ment sur la labilité émotionnelle, les comportements stéréo-
typés et la sensibilité a la douleur. U’absence de réactivité
observée chez certains enfants avec autisme lors d’une sensa-
tion douloureuse a ainsi été mise en lien avec la présence d’une
surcharge d’opioides qui les rendrait moins sensibles, voire
insensibles a la douleur. Des travaux ont montré en effet des
taux d’endorphine (en l'occurrence la B-endorphine) plus
élevés dans le sang et le liquide céphalorachidien des enfants
avec autisme que dans celui des enfants de groupes témoins
(9,20-25). Concernant les données pharmacologiques, & partir
des années 1985, une série d’essais thérapeutiques a été effec-
tuée au moyen de traitements ayant un effet antagoniste aux
opioides (traitement par le naloxone, le naltrexone). Les tra-
vaux menés montrent une diminution des symptdmes autis-
tiques (comportements d’automutilation, retrait autistique,
stéréotypies, hyperactivité) chez des enfants avec autisme
ayant recu un de ces traitements par rapport a des enfants ayant
recu un placebo (21,23,26,27). Néanmoins, la dérégulation du
systéme opioide n’a jamais fait consensus parmi les travaux.
Des chercheurs montrent, en effet, chez des enfants avec au-
tisme, des taux d’opioides équivalents (28-31), voire inférieurs
(31-35), a ceux des enfants de groupes témoins. Parmi les der-
niers travaux réalisés dans ce domaine, I’étude de Dettmer et
coll. (36) mesurant le taux d’opioides dans les urines n’a pas
permis de détecter, chez les enfants avec autisme, un taux
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d’opioides supérieur au seuil observé chez des enfants du groupe
témoin. Récemment, Tordjman et coll. (10) ont montré un
taux plus élevé de B-endorphines dans le liquide céphalora-
chidien d’enfants avec autisme que dans celui d’'un groupe
témoin. Ces auteurs ont approfondi 'analyse et mis en évi-
dence un lien significatif entre la sévérité de 'autisme (évaluée
au moyen de ’Autism Diagnostic Interview — Rewised), le quo-
tient intellectuel (QI) et le taux d’endorphine. Les enfants
ayant un trouble autistique d’intensité sévere et un faible QI
ont un taux plus élevé que ceux ayant une intensité légere ou
moyenne et un QI plus élevé. Dans les deux cas, le taux
d’endorphine reste néanmoins supérieur a celui des enfants du
groupe témoin. Enfin, concernant précisément la douleur, les
auteurs concluent 2 une absence de relation entre le taux de
B-endorphine et la qualité de la réactivité envers la douleur,
quelle que soit la situation d’observation (a domicile ou lors
d’une ponction veineuse). Cette derniére étude, dont les moy-
ens techniques sont plus élaborés et fiables que ceux utilisés
dans les années 1980-1990, vient donc remettre en question la
théorie élaborée par Panksepp (19) décrivant les enfants avec
autisme comme insensibles a la douleur. Par ailleurs, méme
dans ’hypothese d’une relation entre certains symptomes autis-
tiques, tels que les stéréotypies ou les automutilations, et un
déreglement du systeme opioide, les études ne permettent pas
d’établir le sens de cette relation. Concernant précisément les
automutilations, ces dernieres sont en effet susceptibles de
provoquer une décharge d’opioides et, parallelement, une appa-
rente insensibilité a la douleur. Inversement, un excédent
d’opioides peut mener a des comportements auto-agressifs ou a
une diminution de réactivité a la douleur. Symons et Danov
(37) notent que la nature de la relation entre les automutila-
tions et la douleur n’est ainsi pas clairement identifiée, la dou-
leur pouvant étre a la fois la cause et la conséquence des
automutilations. Les auteurs ajoutent que la plupart des
modeles qui s'intéressent a I’émergence et au maintien des
automutilations ne prennent pas en compte les mécanismes
spécifiques a la transmission et a la régulation de la douleur,
malgré le fait que les automutilations entrainent des dommages
tissulaires et des blessures associées. Les travaux effectués spéci-
fiquement sur le lien entre les comportements d’automutilation
et la douleur montrent que les enfants porteurs d'une déficience
intellectuelle sévere ayant des comportements d’automutilation
n’ont pas une réactivité a la douleur réduite (38) et peuvent
méme avoir des réactions a la douleur amplifiées (39). Breau et
coll. (38) suggerent par ailleurs que les douleurs chroniques
peuvent contribuer a la fréquence des comportements
d’automutilation et influencer leur localisation. Cela a d’ailleurs
été confirmé par Symons et Danov (37) qui ont montré, chez
un jeune garcon de six ans, des réactions a la douleur plus
élevées dans les périodes durant lesquelles les automutilations
étaient les plus fréquentes. Dans une étude portant sur les zones
du corps touchées par les automutilations, Symons et Thompson
(40) montrent que 80 % des automutilations sont dirigées vers
la téte, essentiellement le front, et vers les mains, essentielle-
ment le dos de la main. Ils notent par ailleurs que le tiers des
zones du corps concernées sont des zones dont la stimulation
produit une analgésie. Les auteurs suggérent une possible impli-
cation des opioides dans la localisation des zones corporelles
soumises aux automutilations, certains endroits du corps étant
susceptibles de provoquer une libération importante et

247



Dubois et coll

immédiate d’opioides, de la méme fagon que la prise d’une
drogue. Des lors, nous pouvons envisager ’hypothese selon
laquelle des douleurs non traitées peuvent étre a I'origine de
certains comportements d’automutilation, qui provoquent un
apaisement par la libération d’endorphines.

Pour de I'information plus approfondie concernant les don-
nées neurochimiques chez les enfants et adultes avec autisme,
plusieurs analyses bibliographiques exhaustives ont été publiées
et peuvent étre consultées (41,42). La revue rédigée par Lam et
coll., publiée en 2006 (43), est la plus récente. Les travaux
réalisés depuis cette date se sont multipliés, mais I"absence de
résultats homogenes et consensuels persiste. 11 est 2 noter égale-
ment que les études précédemment citées sont entachées de
probléemes méthodologiques pouvant limiter la portée des
résultats (utilisation d’outils d’évaluation non validés, groupe
témoin non équivalent au groupe autiste, faible échantillon,
etc.). D’autres études adhérant a I’hypothése d’une insensibilité
a la douleur ont fondé leurs résultats sur de simples intuitions et
observations cliniques parfois isolées (44). Labsence de réel
consensus et de résultats homogenes fait que ’hypothese d’une
sensibilité réduite a la douleur persiste encore dans les années
2000. Drailleurs, le DSM-IV-TR, publié cette méme année,
mentionne la présence d’un seuil élevé a la douleur parmi les
caractéristiques et troubles associés a I'autisme (2). Cependant,
a ’heure actuelle, ’hypothése d’une insensibilité a la douleur
des enfants avec autisme semble étre écartée, et les travaux
postulent davantage pour la présence de troubles de la senso-
rialité dans sa globalité.

MAINTENANT, LE SYSTEME SENSORIEL
La douleur est un processus complexe dans lequel interagissent
de multiples composantes parmi lesquelles des composantes
comportementale, émotionnelle et sensorielle (45).
Appréhender la douleur dans sa globalité nécessite donc de
s'intéresser également aux aspects sensoriels.

Dans les publications, un courant de recherche portant sur
I’étude de la sensorialité dans I'autisme se développe depuis
quelques années. Rogers et Ozonoff (46) ont réalisé une revue
critique des travaux publiés sur le theme des particularités sen-
sorielles observées chez les enfants atteints de troubles du
spectre autistique. Au cours de ce travail, ils remarquent que
ces particularités ne distinguent pas forcément ces enfants de
ceux porteurs d’autres troubles du développement. Néanmoins,
ces auteurs notent que les particularités sensorielles sont effec-
tivement plus fréquentes et importantes chez les enfants ayant
un trouble du spectre autistique que chez ceux ayant un
développement type. Létude de Pernon et coll. (47) montre
que lors d’une sensation provoquée par une température
chaude, l'intensité de 'expression faciale des enfants avec au-
tisme est supérieure a celle des enfants du groupe témoin. Ces
résultats tendent donc & montrer que les enfants avec autisme
semblent avoir une sensibilité accrue face a certains stimuli.
Par ailleurs, au cours de leur étude, les auteurs ont également
observé des expressions émotionnelles singulieres et spéci-
fiques, comme des expressions de sourire au contact de stimuli
tactiles jugés a priori peu agréables (rugosité).

Pour évaluer le systeme sensoriel et perceptif des enfants
avec autisme, la plupart des travaux utilisent la version courte
de I’échelle Sensory Profile (Short Sensory Profile [SSP]), outil
étalonné sur un échantillon issu de la population générale (48).
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Cette échelle permet d’évaluer, 2 partir d'un questionnaire
rempli par les parents, entre autres la sensibilité tactile, audi-
tive, olfactive, visuelle ainsi que la sensibilité au gotit. Tomchek
et Dunn (49) ont utilisé cet outil et ont montré que 95 % des
enfants avec autisme de trois a six ans présentent des dysfonc-
tionnements du systéme sensoriel, notamment le filtrage audi-
tif et les sensations tactiles. En 2003, Rogers et coll. (50)
avaient déja noté ces résultats en montrant un niveau élevé de
particularités sensorielles, notamment concernant la sensibilité
tactile, auditive et olfactive, par rapport aux enfants issus de la
population générale. Récemment, Crane et coll. (51) ont
montré que les particularités dans le traitement sensoriel sont
également présentes chez des adultes ayant un trouble du
spectre autistique.

Les études ayant été menées au moyen d’outils d’évaluation
différents du SSP montrent des résultats similaires (52). Par
exemple, Leekam et coll. (53), en utilisant le Diagnostic
Interview for Social and Communication Disorder, confirment les
résultats précédents chez des enfants avec autisme de trois a
11,5 ans et précisent que les particularités sensorielles sont
souvent plurimodales et persistent dans le temps malgré Peffet
de I'age et du quotient intellectuel sur certaines particularités.
Baranek et coll. (54) proposent un nouvel outil, le Sensory
Experiences Questionnaire adapté, pour évaluer les modalités
sensorielles chez les jeunes enfants avec autisme (moins de
six ans et demi). Les auteurs confirment une prévalence des
particularités sensorielles plus élevée chez les enfants avec au-
tisme (69 %) que chez ceux porteurs d’un retard de développe-
ment (38 %) et mettent en évidence un lien entre 'importance
de ces particularités et 1'Age de développement des enfants :
plus ce dernier est bas, plus les particularités sensorielles sont
importantes.

Si de nombreuses études ont montré des capacités supé-
rieures chez les personnes avec autisme concernant la discrimin-
ation visuelle et auditive (55), les résultats concernant la
modalité tactile sont plus contrastés. En effet, des particularités
ont été relevées dans des études établies a partir d’hétéro-
observations (fournies au moyen de 1'échelle SSP) et dans des
recueils autobiographiques (56), mais les études psychophy-
siques qui ont pour objectif d’étudier les seuils de réactivité a des
stimuli tactiles ou vibratoires et permettant de fournir des don-
nées objectives, sont encore rares. Parmi les études publiées,
celle de O'Riordan et Passetti (57) a montré 'absence de dif-
férence entre des enfants ayant un autisme de haut niveau et
un groupe témoin dans la capacité a discriminer la rugosité de
différents types de papier de verre et a détecter des stimuli tac-
tiles sur le bras. Chez des adultes porteurs du syndrome
d’Asperger, Blakemore et coll. (58) ont mis en évidence, quant
a eux, une hypersensibilité tactile (soit un seuil de détection
plus bas) mais dépendante du type de stimulus. En l'occurrence,
les auteurs précisent que ’hypersensibilité est observée avec des
stimuli vibratoires de haute fréquence (200 Hz) et non avec des
stimuli de basse fréquence (30 Hz). Enfin, Cascio et coll. (59)
ont montré un niveau de perception tactile pour une sensation
thermique chaude similaire entre des adultes avec un autisme
de haut niveau et des adultes témoins. IlIs notent cependant
une sensibilité a la stimulation vibratoire et a la douleur ther-
mique plus élevée — soit un seuil de tolérance plus faible — chez
les adultes avec autisme. A noter que ces études portent essen-
tiellement sur des personnes sans déficience intellectuelle,
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ayant des compétences verbales suffisamment élaborées pour
pouvoir indiquer et préciser leur sensation.

La question des particularités sensorielles dans I'autisme se
pose a la vue de nombreux travaux qui mettent I’accent sur des
comportements d’hyporéactivité ou d’hyperréactivité a cer-
taines stimulations sensorielles, suggérant la présence de par-
ticularités sur le plan quantitatif (notion de seuil) et qualitatif
(recherche ou évitement de certaines sensations). Cette ques-
tion se pose également par I'observation de comportements
répétitifs, tels que les stéréotypies. Ces dernieres peuvent
provoquer, en effet, des sensations tant internes (par exemple,
des sensations vestibulaires provoquées par les tournoiements,
des sensations musculaires provoquées par I’hypertonie),
qu’externes (des sensations visuelles provoquées par le passage
d’un objet devant les yeux, des sensations tactiles provoquées
par le contact avec certaines surfaces, etc.). Ces différentes
observations rendent légitime, par conséquent, le fait de penser
que la sensation nociceptive, qui met en jeu le systéme sen-
soriel, soit susceptible de présenter des particularités.

POUR FINIR, LES ASPECTS
DEVELOPPEMENTAUX
Au-dela des aspects neurochimiques et sensoriels, la douleur
comporte une composante cognitive, impliquée a la fois dans la
capacité a déceler la douleur et sa source et dans la capacité a
communiquer cette sensation a son environnement social.

Les travaux publiés dans le domaine de la douleur concer-
nant les personnes porteuses d’une déficience intellectuelle ont
permis de mettre en lien le niveau de développement avec la
qualité des comportements observés lors d'une douleur. Fanurik
et coll. (60) ont suggéré un tel lien en distinguant les enfants
selon leur degré de déficience intellectuelle et selon la qualité
de leur expression douloureuse. Cette description a d’ailleurs
été reprise et confirmée quelques années plus tard (61). Ces
auteurs ont qualifié I'expression des enfants porteurs d’une défi-
cience intellectuelle légere A moyenne par le terme d’expression
« directe », dans le sens ol ces enfants s’expriment principale-
ment par la localisation de la zone douloureuse et la verbalisa-
tion avec ou sans localisation, alors que celle des enfants
porteurs d'une déficience intellectuelle grave a profonde est
qualifiée d’« indirecte », dans le sens ot ils s’expriment par des
pleurs, des mimiques faciales, des comportements d’auto-
agression, etc. Hadden et von Baeyer (62) distinguent, quant a
eux, les enfants porteurs d’'une déficience intellectuelle au
regard de leurs compétences en communication expressive. Ils
relevent des différences d’expression entre les enfants capables
de verbaliser la douleur et ceux qui ne sont pas en mesure de le
faire. Les premiers présentent une expression comportementale
commune a celle d’enfants issus de la population générale
(mouvements vers la zone douloureuse, gémissements, agita-
tion, etc.), alors que les seconds présentent des particularités
expressives (rires, comportements d’auto-agression, langue
tirée, etc.). Dubois et coll. (63) confirment la présence d'une
hétérogénéité d’expression parmi les enfants porteurs d’une
déficience intellectuelle et I'influence du niveau de compé-
tences en communication expressive et socialisation. Les
enfants porteurs d'une déficience intellectuelle capables de
verbaliser la douleur présentent une expression de la douleur
normée qui s’apparente 2 celle d’enfants de méme Age de
développement, alors que les enfants qui ne sont pas capables
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de verbaliser la douleur et qui possédent un faible niveau en
communication et socialisation présentent une expression
singuliere, qui se caractérise par un manque d’expressivité faci-
ale, vocale ou motrice et par 'exacerbation des comportements
autostimulants. L’importance du niveau des compétences
développementales ne fait néanmoins pas I'unanimité et est
nuancée par quelques auteurs, tels que Zabalia (64), qui estime
que lexpérience de vie, exprimée par les expériences sen-
sorielles et affectives vécues par I'enfant, influe principalement
sur I'expérience et 'expression douloureuse.

Concernant les études portant spécifiquement sur 'autisme,
Tordjman et coll. (9,10) font I'hypotheése que les particularités
observées lors d’une situation douloureuse proviendraient d’'un
trouble de la communication générale (verbale et non verbale)
et également de difficultés a reconnaitre la sensation elle-
méme. En effet, les enfants avec autisme semblent capables de
percevoir et d’exprimer effectivement un état de mal-étre,
repérable par exemple par I'expression de pleurs, mais il semble
qu'ils aient des difficultés a détecter et a discriminer la sensa-
tion de douleur d’autres sensations désagréables. Ces difficultés
se traduisent par I'absence de mise en ceuvre d’actions efficaces
pour échapper a la douleur et y faire face (retrait, protection,
etc.). Gilbert-MacLeod et coll. (12) émettent, quant 2 eux, une
hypothése unique en termes de déficit sociocommunicatif.
Selon ces auteurs, les réponses altérées a la douleur peuvent
étre interprétées comme le résultat de déficits de certains com-
portements sociaux (pointer, avoir une attention conjointe,
vocaliser, etc.). Nader et coll. (14) ont repris cette hypothese
afin d’expliquer 'augmentation de 'activité faciale observée
chez les enfants avec autisme. Ce résultat est interprété comme
un manque d’inhibition, en lien avec une incapacité a réguler
I’expression comportementale lors d’émotions a valence
négative.

Ces différents travaux permettent donc de mettre en évi-
dence P'effet du niveau de développement dans I'expression de
la douleur, en particulier sur le plan des compétences
sociocommunicatives.

EXPRESSION DE LA DOULEUR PARTICULIERE
DANS PAUTISME : VERS UN MODELE INTEGRE
Au regard des différentes hypothéses émises dans le but
d’expliquer I'altération de la qualité de expression de la dou-
leur, il semble difficile de privilégier une hypothése aux dépens
d’'une autre. Comme le suggerent Hadjistavropoulos et Craig
(65), 'expression de la douleur peut étre conceptualisée comme
un modele de communication du type « Emetteur (A) —
Message (B) — Récepteur (C) », dans lequel interviennent
(A) la sensation interne ressentie par la personne et modulée
par des facteurs contextuels et personnels; (B) le message, a
savoir les comportements exprimés par cette personne, qui peut
dépendre de processus volontaires (expression verbale) ou
automatiques (comportements non verbaux); et (C)
I'observateur, responsable de I’évaluation et de la prise en
charge de la douleur, dont la qualité du décodage va dépendre
de la clarté du message et d’éléments personnels.

Ce modele, appliqué a la question de la douleur chez les
personnes avec autisme, permet de conceptualiser les dif-
férents facteurs susceptibles d’entrer en jeu ainsi que les dif-
férents niveaux qui peuvent étre perturbés (figure 1).
Concernant la personne avec autisme, la sensation ressentie
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Langage troublé
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Message exprimé
(8)
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Observateur :
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éducatif ou soignant
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chroniques
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douloureuse | e—
(A ©
Particularités de

Automutilations Manque de
! clarté
I'expression non verbale

Boucle de rétroaction : exacerbation de la sensation douloureuse
par absence d'évaluation et de prise en charge adaptées

Figure 1) Expression de la douleur chex les personnes ayant un
trouble du spectre autistique : modele intégré, inspiré du modele de
Hadjistavropoulos et Craig (65). A Sensation douloureuse, dont la
qualité peut étre altérée chez des personnes avec autisme a cause de
troubles de la sensorialité, de douleurs chroniques récurrentes ou de
comportements d’automutilation. B Message exprimé, altéré par un
langage verbal troublé et des particularités concernant I'expression
non verbale (regard, attention, etc.). C Observateur : famille,
professionnel éducatif ou soignant, pour qui ['évaluation et la détec-
tion de la douleur peuvent étre rendues difficiles a cause de facteurs
personnels et contextuels, et par manque de clarté de I'expression
comportementale. Boucle de rétroaction entre I'observateur et la
sensation douloureuse : une mauvaise évaluation, détection et prise
en charge de la douleur par 'observateur peuvent entrainer une
exacerbation de la douleur et, le cas échéant, du trouble somatique
sous-jacent

(A) peut étre altérée pour plusieurs raisons. Il existe d’abord
des particularités sensorielles, décrites tant par les personnes
autistes elles-mémes (56) que par I’entourage dans des ques-
tionnaires spécifiques tels que le SSP (cf. plus haut). Il peut
également exister des douleurs qui, insuffisamment prises en
charge, se chronicisent, avec pour effet une diminution des
réactions au fil du temps (phénomeéne d’habituation), comme
cela a été montré par exemple chez des nouveau-nés prématurés
qui subissent des interventions douloureuses répétées (66).
Enfin, certains troubles du comportement, tels que les auto-
mutilations, sont susceptibles de provoquer des douleurs, voire
a l'inverse une diminution du seuil de perception de la douleur
par le jeu des endorphines. Ensuite, le message exprimé par la
personne (B) peut manquer de clarté en raison du déficit socio-
communicatif qui touche a la fois les aspects verbaux (capacité
a exprimer ses sensations au moyen du langage) et non verbaux
(émission de comportements qui peuvent étre décodés par
I'observateur). Enfin, concernant le dernier point (C),
I'observateur est souvent en difficulté pour décoder le message
transmis. De multiples facteurs sont en effet susceptibles
d’influencer I’évaluation que peut faire I’entourage de I’enfant.
Ces facteurs peuvent étre personnels (méconnaissance des
modalités d’expression de la douleur dans cette population,
impact de sa propre subjectivité dans I’évaluation de la douleur
chezautrui), contextuels (idées précongues quant a l'insensibilité
a la douleur chez les personnes porteuses d'un handicap), mais
aussi liés au manque de clarté du message, le lien entre le com-
portement émis et la douleur n’étant pas évident a priori (par
exemple une personne qui se frappe la téte parce qu’elle a des
douleurs dentaires). Un dernier élément doit enfin étre intégré
a ce modele : une boucle de rétroaction entre I'observateur
(C) et la sensation ressentie (A). En effet, un message mal
transmis par I’émetteur ou mal décodé par I'observateur peut
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avoir des répercussions sur la qualité de I’évaluation de la dou-
leur (évaluation de son intensité, localisation de la zone dou-
loureuse, etc.) et, par la méme, sur la qualité de sa prise en
charge (traitement antalgique inefficace ou insuffisant). Cette
absence de prise en compte de la douleur efficace peut alors
avoir pour conséquence une exacerbation de la sensation dou-
loureuse et une amplification de la pathologie somatique sous-
jacente. A titre illustratif, pour reprendre I'exemple ci-dessus,
une douleur dentaire non décelée ameéne a une absence de
soins adaptés et, par conséquent, 2 une augmentation de la
sensation douloureuse de départ et a une aggravation du
probléme dentaire.

Ce modele intégré, qui décrit des dysfonctionnements mul-
tiples sur les plans sensoriel, cognitif et comportemental de la
douleur, peut donc permettre d’expliquer les particularités
expressives observées lors d’'une douleur et de proposer une
évaluation et une prise en charge qui tiennent compte de ces
différents plans.

COMMENT DETECTER ET PRENDRE
EN COMPTE LA DOULEUR CHEZ
LES PERSONNES AYANT UN TROUBLE
DU SPECTRE AUTISTIQUE ?
Pour déterminer la douleur, lorsque cela est possible, il est
important de s’appuyer sur les parents ou les proches, qui con-
naissent les comportements habituels de leur enfant et sont les
mieux placés pour détecter des modifications comportemen-
tales et une éventuelle présence de douleur. Herr et coll. (67)
recommandent d’ailleurs vivement leur présence et leur par-
ticipation lors de I’évaluation de la douleur d’un enfant inca-
pable de reporter verbalement sa douleur. Cependant,
concernant les enfants avec autisme, ’évaluation de la douleur
semble parfois difficile, y compris pour I’entourage familier.
Nader et coll. (14) montrent en effet I'absence de concor-
dance entre Iévaluation de l'expression faciale de Ienfant
réalisée par un observateur (2 partir de 1'échelle CFCS) et
’estimation de P'intensité de la douleur par les parents (2 partir
de Péchelle des visages classique). Par ailleurs, ils montrent
I'absence de lien entre I’évaluation comportementale de la
douleur rétrospective des parents (2 'aide de 1’échelle Non-
Communicating Children’s Pain Checklist — Revised [NCCPC-R])
et les comportements observés durant une situation dou-
loureuse. Les enfants les plus réactifs lors de la situation dou-
loureuse sont ceux qui ont été décrits comme les moins
sensibles et réactifs a la douleur par les parents. Pour expliquer
ces résultats, les auteurs postulent que 'expression de la dou-
leur differe selon 'environnement (maison, hopital) et le type
de douleur (douleur liée aux soins, douleur quotidienne).
Alors qu’ils exprimeraient des comportements atypiques dans
une situation de la vie quotidienne, ils s’exprimeraient de
maniére commune lors d’'une situation de soins. Au regard de
ces résultats, il est important de pouvoir s’appuyer sur des
échelles ou des outils validés qui permettent d’objectiver les
réactions de I'enfant. A I'heure actuelle, aucune étude, aucun
outil d’évaluation de la douleur n’a été validé et mis a Pessai
spécifiquement aupres des enfants et adultes avec autisme. Il
existe cependant des outils qui ont été validés aupres d’enfants
ou d’adultes porteurs d’une déficience intellectuelle, tels que
I’échelle NCCPC-R (16,68), Faces, Legs, Activity, Cry and
Consolability — Revised (FLACC-R) (18), Douleur Enfant San
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Salvador (69) ou encore Paediatric Pain Profile (70) (pour une
analyse bibliographique des outils validés pour cette popula-
tion, larticle de Symons et coll. [71] peut étre consulté).
Certains de ces outils ont été éprouvés aupres d’enfants avec
autisme (14), et ces travaux mériteraient d’étre poursuivis afin
de confirmer les résultats acquis.

La prise en charge de la douleur est entierement liée aux
capacités des parents ou des professionnels a déterminer la
source de douleur, a évaluer son intensité et 2 émettre des
hypotheses sur ses origines. Chez une personne qui commu-
nique de facon verbale, cela ne pose habituellement pas de
probleme, et le diagnostic des professionnels peut étre réalisé
sur la base uniquement d’un entretien relativement poussé avec
le patient. Il en est autrement chez des personnes qui ne peu-
vent communiquer au moyen du langage. Pour reprendre le
modele proposé de Hadjistavropoulos et Craig (65), lorsque le
message n’est pas émis de fagon claire et ne peut étre décodé
par le partenaire, il arrive fréquemment que la sensation dou-
loureuse s’exprime d’une autre fagon, notamment par des modi-
fications comportementales, voire des troubles du
comportement. Pour pallier cette difficulté, une approche
intéressante est celle que propose I'analyse fonctionnelle (72),
réalisée au moyen d’une grille d’observation trés fine du com-
portement sur une période donnée et qui peut étre utilisée par
I’entourage pour repérer les modifications comportementales
chez un enfant. Cette technique peut permettre de formuler
des hypotheses et de détecter la présence d’éventuelles douleurs
non identifiées et non traitées pouvant étre sources de troubles
du comportement. Elle peut également permettre, grace a la
recherche de corrélations entre plusieurs événements, la mise
en évidence de liens entre les réactions a la douleur et certains
comportements d’automutilation (37,39,73). Lanalyse fonc-
tionnelle ne peut cependant étre réalisée que pour une per-
sonne donnée dans un contexte donné, en réponse a des
situations critiques oti les douleurs et les problemes de santé se
sont souvent chronicisés. 1l importe, par conséquent, de pour-
suivre les recherches sur les modalités d’expression de la dou-
leur et d’élaborer des outils pouvant étre utilisés par des
professionnels de premiere ligne. Si la prise en compte de la
douleur en est améliorée, les situations critiques dans lesquelles
les trois niveaux du modele ci-dessus sont simultanément
altérés devraient, par conséquent, étre exceptionnelles.
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CONCLUSION
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