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1. Introduction et objectifs

ABSTRACT

Management of pain is one of the major expectations of children with neurological impairment and their
families. The medical literature is poor on this topic accounting for approximately 0.15 % of the
publications on pain in general. The objective of the French Pediatric Neurology Society was to review the
current knowledge on this topic. Bibliographic research was conducted with PubMed and RefDoc for
publications between 1994 and 2014 in French or English. A total of 925 articles were retrieved and
92 were selected for review. Pain is common in this population: a 2-week survey indicated that pain
occurs in 50-75 % of children. Pain negatively impacts the quality of life of children and their parents.
Children with neurological impairment express their pain with pain expression patterns and specific
patterns common to children (change of tone, abnormal movements, spasticity, paradoxical reactions,
such as laughter, self-injury or vasomotor dysfunction). Some children with neurological impairment are
able to use self-report pain scales. If not, observational measures should be used. Behavioral rating scales
specifically designed for this population are more sensitive than others. Scales must be selected
according to children’s communication skills, type of pain, and the context. Sometimes behavioral
changes are the only expression of pain: any change in sleep, tone, feeding, or mood must suggest pain in
this population. Management of pain remains difficult. There are no specific guidelines. Procedural pain
management guidelines and the usual analgesic drugs can be used in children with neurological
impairment with specific concerns regarding tolerance and side effects. These children are particularly at
risk for neuropathic pain. A multidisciplinary approach is helpful, involving physicians, nurses,
physiotherapists, psychologists and parents.

© 2017 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

en 1994 : « L'incapacité a communiquer verbalement ne nie en aucun
cas la possibilité qu'un individu souffre et qu'il ait besoin d'un
traitement antalgique approprié » [1]. La douleur a plusieurs

La douleur est définie comme une expérience sensorielle et
émotionnelle désagréable associée a une lésion tissulaire réelle ou
potentielle, ou décrite en termes d’une telle 1ésion. Les personnes non
ou mal communicantes ont été prises en compte dans cette définition
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composantes sensori-discriminative, affectivo-émotionnelle et
cognitivo-comportementale. Chez I'enfant et I'adolescent la douleur
est un probléme fréquent. Des études menées en population
pédiatrique générale montrent I'existence de douleurs chroniques
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ou récurrentes chez 25 % d’entre eux [2]. Nous nous intéresserons a la
population des enfants en situation de handicap neurologique (ESHN)
qu'il s’agisse de déficience motrice, intellectuelle (légére, modérée,
sévere, profonde) ou mixte. Dans cette population, la douleur est
considérée comme sous-diagnostiquée et sous traitée en raison de
difficultés a exprimer verbalement la douleur [3]. La prise en charge de
la douleur fait pourtant partie des principales attentes des enfants et
adolescents atteints de paralysie cérébrale [4] ou d’autres handicaps
neurologiques et de leurs parents [5]. La littérature scientifique
concernant la douleur est riche (environ 100 000 publications entre
2005 et 2009), mais la thématique « douleur en pédiatrie » représente
moins de 4 % de ces publications et celle concernant les enfants ESHN
environ 0,15 % sur cette méme période [6].

L'objectif de la Commission « Déficience intellectuelle et
handicap » de la Société francaise de neurologie pédiatrique
(SFNP) était de faire une mise au point des connaissances sur le
sujet et de proposer une démarche diagnostique et de prise en
charge de la douleur spécifique aux enfants ESHN.

2. Méthodologie

La Commission « Déficience intellectuelle et handicap » de la
SFNP a travaillé de la facon suivante : désignation consensuelle de
deux auteurs, de deux coordinateurs et d’'un groupe de travail. Une
fois le travail de bibliographie et d’écriture réalisé, le groupe de
travail s’est réuni. Le texte a été modifié puis adressé a des
relecteurs issus de la commission ainsi qu'a des relecteurs
extérieurs (médecins généralistes, pédiatres ou psychiatres,
responsables de structures médico-sociales). Le texte ainsi révisé
a été validé par la commission « Déficience intellectuelle et
handicap », puis par le bureau de la SFNP.

2.1. Recherche bibliographique

Pour les besoins de cette étude, les recherches bibliographiques
ont été menées sur PubMed et RefDoc pour des publications entre
1994 et 2014 en francais ou en anglais. Le terme de polyhandicap,
correspondant a I'association d’'une déficience mentale sévere ou
profonde et d’'un déficit moteur grave entrainant une mobilité
réduite et une restriction extréme de I'autonomie, n’existe pas dans
la littérature anglo-saxonne [7]. On considérera pour ce travail que
le polyhandicap correspond aux termes anglais de « severe cognitive
impairment », « severe neurological impairment », « profound
multiple disabilities » ou « profound intellectual and multiple
disabilities » et qu’on le différencie de la déficience intellectuelle
isolée (DI), de la paralysie cérébrale (PC, terme désignant des
troubles permanents du mouvement et de la posture, responsables
de limitations d’activité, imputables a des lésions non progressives
survenus sur le cerveau en développement du feetus ou du
nourrisson) ou de certaines pathologies particuliéres comme la
trisomie 21. Les recherches bibliographiques ont été menées sur
PubMed et RefDoc en associant les termes suivants : « pain »;
« children »; « cognitive impairment » ou « neurodevelopmental
disability » ou « profound multiple disabilities » ou « profound
intellectual and multiple disabilities » ou « developmental delay » ou
« neurological impairment » ou « mental retardation » ou
« intellectual disability » ou « neurodisability » ou « multiple
disability » ou « disabled » ou « cerebral palsy » ou « Down
syndrome ». Des recherches bibliographiques additionnelles ont été
menées sur des thématiques précises (conséquence de la douleur
chez les parents par exemple).

2.2. Résultats

Le nombre d’articles issus de la recherche était initialement de
925. Une premiére sélection était réalisée d’aprés les titres et

résumés. Quatre-vingt-douze articles étaient finalement retenus
pour lecture compléte.

3. Epidémiologie, signes et conséquences de la douleur chez
I’enfant ESHN

3.1. Fréquence de la douleur

Il existe quelques études a niveau de preuve faible ou
intermédiaire détaillant la fréquence de la douleur dans des
populations d’enfants polyhandicapés ou dans certaines patho-
logies, mais une seule étude épidémiologique a haut niveau de
preuve qui porte sur la PC[8]. La plupart des études reposent sur
I'observation par les parents. Dans une étude menée chez
34 enfants polyhandicapés pendant une période de 2 semaines,
73,5 % des enfants ont expérimenté au moins un épisode
douloureux, le plus souvent d’intensité modérée a sévere
[9]. Dans une autre étude incluant 94 enfants polyhandicapés,
comptabilisant la survenue d’épisodes douloureux pendant
4 périodes d'une semaine sur un an, 78 % des enfants
expérimentaient au moins un épisode douloureux d’intensité
significative (supérieure a 3/10) [10]. Contrairement aux études
réalisées en population générale [2], il n’était pas retrouvé de
lien avec I'dge ou le sexe. En revanche, il existait une corrélation
négative entre les capacités adaptatives, notamment en termes
de communication, et le nombre d’épisodes douloureux. Une
étude s’est intéressée au syndrome de Rett : parmi les
44 familles qui ont participé, 24 % ont observé des signes de
douleur chez leurs filles plus de 7 jours par mois [11]. Plusieurs
équipes ont étudié I'incidence de la douleur chez les enfants
avec PC. Une étude canadienne portant sur 252 enfants a
montré, sur une période d’observation de 2 semaines, que 54,8 %
des parents et 47 % des enfants capables d’évaluer eux-mémes
leur douleur rapportaient au moins un épisode douloureux
[12]. Des chiffres similaires étaient obtenus lorsque la douleur
était évaluée par les Kkinésithérapeutes : des symptomes
douloureux étaient identifiés chez 51,4 % des enfants et
adolescents atteints de PC. Une étude européenne portant sur
667 adolescents montrait que 70 % des patients rapportaient la
présence de douleur [8]. Les études s’accordent donc sur le fait
que la fréquence de la douleur chez les enfants ESHN est plus
élevée que dans la population pédiatrique générale (25 %). Il n’y
a pas d’études comparatives.

3.2. Expression de la douleur chez les enfants ESHN

En dehors de la plainte verbale les enfants ESHN possédent des
moyens d’expression de la douleur. Les comportements observés
dans la population générale sont retrouvés (pleurs, cris, modifica-
tion de la mimique faciale, agitation, difficultés a étre consolé).
D’autres comportements liés a la douleur sont spécifiquement
décrits dans cette population. Les études se basent sur des
observations de parents ou de soignants et rapportent des
modifications du tonus, des mouvements anormaux, de la
spasticité, des réactions paradoxales (rire), des comportements
d’automutilation, de bruxisme, des troubles vaso-moteurs
[13,14]. 11 semble que ces comportements douloureux soient
communs aux enfants ESHN et peu dépendants de leurs niveaux de
développement intellectuel ou moteur [15]. Les échelles d’évalua-
tion adaptées a cette population ont donc une meilleure sensibilité
que les autres outils [16].

Devant la difficulté a caractériser les symptomes d’'inconfort de
certains enfants polyhandicapés des auteurs ont décrit le tableau
clinique de « pain and irritability of unknown origin », soit douleur
et irritabilité d’origine inconnue (DIOI) [17].
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3.3. Causes de douleur

Il n’y a pas d’étude a haut niveau de preuve sur ce sujet. Les
causes de douleur fréquemment évoquées dans la littérature
sont les causes digestives, infectieuses, musculo-squelettiques
et iatrogénes. Dans I'étude de Breau et al. [10], portant sur des
enfants polyhandicapés, les épisodes douloureux et leurs causes
étaient rapportés par les parents. Les douleurs dites acciden-
telles (représentant des douleurs fréquentes et banales chez
I’enfant), étaient distinguées des douleurs non accidentelles et
des douleurs attribuées aux procédures médicales. Les douleurs
non accidentelles étaient les plus fréquentes (62 % des enfants),
les plus intenses (intensité moyenne 6,1/10) et les plus longues
(durée moyenne 6 heures). Parmi celles-ci les causes étaient
principalement digestives (22 % des enfants), infectieuses (20 %)
ou musculo-squelettiques (19 %). Les causes de douleurs plus
habituelles de ’enfance (érythéme fessier, poussée dentaire) ou
de l'adolescence (douleurs menstruelles) étaient rapportées
plus rarement (1 a 5 %). Les douleurs non accidentelles étaient
plus souvent rapportées chez les enfants présentant un
handicap plus sévére, qui présentaient globalement plus
d’épisodes douloureux (tous types confondus). Dans la PC les
douleurs musculo-squelettiques (DMS) sont les plus fréquentes
avec une fréquence supérieure a 50 % [12,18] mais, la définition
de ces douleurs peut varier d’'une étude a I’autre pouvant inclure
les douleurs liées a I’étirement, au matériel, au positionnement,
les douleurs orthopédiques ou liées a la spasticité et aux
dystonies [19]. Dans la PC les douleurs iatrogénes sont
fréquentes et imputées le plus souvent a la kinésithérapie.
Dans une étude européenne 45 % des enfants PC ayant recu des
soins de kinésithérapie I'année précédente rapportaient une
douleur pendant les séances [8]. Les douleurs a I'étirement sont
évoquées comme étant la cause de douleur la plus fréquente et
la plus intense au quotidien [19]. L’entretien des amplitudes
articulaires est également cité tout comme la marche assistée et
la verticalisation [13].

Les enfants ESHN sont a risque de douleurs liées aux procédures
médicales (douleurs postopératoires, piqlires, sonde naso-gas-
trique, soins dentaires), ce type de douleur représentait 13 % des
épisodes douloureux dans I'étude de Breau et al. [10]. Ces douleurs
fréquentes, prévisibles et pouvant étre efficacement prévenues
restent fréquentes chez tous les enfants hospitalisés malgré les
connaissances actuelles [20]. Concernant la douleur liée a la
chirurgie des études montrent que la prise en charge des enfants
ESHN est différente des autres : ils recoivent moins d’opioides en
peropératoire comme en postopératoire et leur douleur est moins
souvent évaluée [21,22].

I est difficile de dresser une liste exhaustive des causes de
douleur possibles chez I'enfant ESHN. Aux pathologies doulou-
reuses habituelles de I'enfance (otites, douleurs dentaires,
traumatismes, etc.), s'ajoutent des causes plus spécifiques
(ostéoporose, reflux gastro-cesophagien séveére, escarres) et un
risque de douleur neuropathique (DN). La DN est définie comme
consécutive & une maladie ou une lésion du systéme somato-
sensoriel [1]. Il n'y a pas de données épidémiologiques dans cette
population. Le diagnostic de DN, basé sur la description de la
douleur et des données d’examen demandant des capacités de
communication verbale comme I'hypoesthésie, est difficile dans la
population des enfants ESHN. Des arguments indirects peuvent
orienter : allodynie, manifestations de douleur au toucher, a
l'effleurement, & I'habillage. Des traitements spécifiques seront
alors proposés, souvent a titre d’épreuve.

Larecherche de la cause d’'une douleur aigué chez I'’enfant ESHN
doit donc passer par un interrogatoire et un examen clinique
minutieux, complet, chez un enfant avec puis sans appareillage et
déshabillé.

3.4. Facteurs de risques de douleur

Dans la population des enfants polyhandicapés, il est trés
difficile de faire ressortir des facteurs de risques de douleur ou d’'un
type de douleur en particulier [23]. Les épisodes douloureux et
leurs causes étant rapportés par les parents dans ces études, il
existe probablement un biais rendant difficile I'interprétation des
données. En ce qui concerne la PC, plusieurs études montrent un
lien statistique entre de faibles capacités motrices (score GMFCS)
et une augmentation de la fréquence de survenue, de la durée, de
I'intensité [19], et du retentissement [18,24] des DMS. L'dge de
I'enfant semble également jouer un rdle. Dans I'étude de Ramstad
et al., les patients souffrant de DMS étaient plus agés [18]. Les
résultats de I'’étude européenne montraient que les filles ainsi que
les adolescents ayant plus de difficultés émotionnelles étaient ceux
qui rapportaient les douleurs les plus sévéres [8].

3.5. Conséquences de la douleur

On évalue les conséquences d’'une douleur par son retentisse-
ment sur le fonctionnement habituel de I'enfant : sommeil,
alimentation, communication, capacités motrices, fonctionnement
social, scolaire et familial. Dans la PC, on observe que la douleur est
responsable d’une diminution du bien-étre psychologique et du
fonctionnement scolaire évalués par des échelles de qualité de vie
[25,26]. La douleur impacte également les autres domaines
(communication, activités quotidiennes, sociabilité et motricité).
Chez les enfants avec DI, les conséquences de la douleur sur le
fonctionnement semblent plus importantes lorsque la DI est plus
sévere [27]. Les conséquences sur le sommeil ont également été
étudiées chez des enfants présentant une DI de degré variable. Les
enfants douloureux avaient significativement plus de troubles du
sommeil (éveils nocturnes, parasomnies, troubles respiratoires du
sommeil) [28]. La douleur a aussi des conséquences chez les
parents. Les parents d’enfants atteints de PC ayant une douleur
modérée a sévére ont un risque plus élevé de stress [29]. Ces
données n'ont pas été spécifiquement étudiées dans les autres
populations. De maniére plus générale, les parents évoquent des
difficultés a étre crus ou entendus par le corps médical au sujet de
la douleur de leur enfant. IIs sont conscients que les professionnels
de santé ont des difficultés a évaluer et traiter la douleur de leur
enfant [30].

Dans la pratique, ce sont souvent les conséquences de la
douleur qui font office de signes d’appel et vont amener parents et
soignants a se questionner sur la présence d'une douleur ou sa
cause. Toute modification du sommeil, de I'humeur, du tonus, ou
I'aggravation d’une épilepsie ou de troubles du comportement doit
faire penser a la douleur avant toute modification du traitement
médicamenteux spécifique.

4. Outils d’évaluation de la douleur chez ’enfant ESHN

L’évaluation de I'intensité de la douleur est la base de la prise en
charge. On distingue I'autoévaluation (le sujet évalue lui-méme sa
douleur) qui reste le gold standard actuellement, et I'hétéro-
évaluation (la douleur du sujet est évaluée par autrui, par le biais
de I'observation du comportement et/ou de parameétres physio-
logiques). L'évaluation de la douleur par le biais de parameétres
uniquement physiologiques est en cours de développement.
L'évaluation par les parents a été étudiée en utilisant des échelles
de 0 a 10 ou des échelles d’hétéro-évaluation : ils peuvent fournir
des évaluations fiables, surtout lorsqu'ils utilisent des outils
standardisés [31]. Les méthodes d’évaluation doivent toujours
étre choisies en fonction des capacités de I'enfant notamment des
capacités de communication verbale.
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4.1. L'autoévaluation

Elle est utilisable chez I'enfant a partir d’'un niveau de 6 ans
environ (Echelle Visuelle Analogique ; Echelle des Visages)
[32]. Elle est souvent négligée chez I'enfant ESHN alors que des
études ont montré que des enfants et adolescents présentant une
DI légére a modérée étaient capables d'utiliser une échelle
d’autoévaluation [33]. Dans la PC certaines études ont été réalisées
grace a I'autoévaluation [8]. En s’adaptant a I'dge développemental
de I'enfant il est possible d’obtenir de bons résultats.

4.2. L’hétéro-évaluation

L’hétéro-évaluation est basée sur I'observation du comporte-
ment de I'enfant. Plusieurs échelles d’hétéro-évaluation ont été
développées. Il convient toujours de respecter la tranche d’age, le
type de douleur et la population pour laquelle I'échelle a été
validée afin de diminuer les risques de variation intra- et inter-
évaluateurs. Toutes les échelles décrites sont consultables et
téléchargeables sur le site Pediadol (pediadol.org/-Douleur-chez-1-
enfant-handicape-.html).

4.2.1. Echelles spécifiquement développées pour la population des
enfants ESHN

L’échelle Douleur Enfant San Salvadour est une échelle francaise
destinée a la population des enfants ou adultes polyhandicapés
(validée sur 50 sujets de 6 a 33 ans). Elle est adaptée aux structures
médico-sociales, aux services de moyen/long séjour, aux centres de
rééducation [34].

Le profil douleur pédiatrique est la traduction francaise du
« paediatric pain profile » destiné a I'’évaluation de la douleur chez
les enfants polyhandicapés et validé sur 144 enfants de 1 a 18 ans
[35]. Elle a été traduite par une équipe francocanadienne. Elle
permet un suivi au quotidien et une meilleure communication
entre parents et professionnels de santé.

Ces deux échelles ont pour principe de comparer le compor-
tement de I'enfant & son comportement habituel décrit dans une
grille spécifique par les parents et/ou les soignants prenant en
charge réguliérement le patient. Cela permet une évaluation semi-
individualisée mais peut étre difficile 4 mettre en ceuvre
rapidement. L'évaluation par ces échelles est plus longue (10 a
15 min). Elles ont pour objectif de repérer de la douleur et de
déterminer si le patient a besoin d'un traitement grace a un seuil de
prescription. En dessous de ce seuil on parle d’inconfort.

L'échelle Grille d’Evaluation de la Douleur - Déficience
Intellectuelle (GED-DI) est la version francophone de I'échelle
« Non-Communicating Children’s Pain Checklist — Postoperative
Version » [36]. Elle permet d’évaluer la douleur de patients atteints
de DI ayant une communication verbale réduite (validée en
francais sur 81 patients de 3 mois a 56 ans). Elle ne nécessite pas de
connaissance préalable du comportement, existe en version
classique ou postopératoire (3 items en moins) qui sont validées

Tableau 1

dans un contexte de douleur aigué. Elle requiert 5 a 10 minutes
d’observation et permet de différencier absence de douleur,
douleur légeére, douleur modérée a sévere.

4.2.2. Echelles adaptées secondairement d cette population

L’échelle Face Legs Activity Cry Consolability (FLACC)
modifiée est la version révisée de I'échelle FLACC destinée a
I’évaluation de la douleur aigué postopératoire [37]. Elle a été
validée dans ce contexte chez des enfants ESHN (54 patients de
4321 ans). Elle ne nécessite pas de connaitre le patient et elle est
rapide d’utilisation. Les seuils habituels des échelles d’évalua-
tion normées de 0 a 10 lui sont appliqués (seuil de prescription a
3/10). Son utilisation est acceptée pour tout type de douleur
aigué.

Les principales caractéristiques des différentes échelles sont
reprises dans le Tableau 1.

4.3. Evaluation de la douleur par le biais de paramétres
physiologiques

Des méthodes d’évaluation « objectives » de la douleur se
développent. Elles sont neurophysiologiques (électroencéphalo-
gramme, magnéto-encéphalogramme, potentiels-évoqués laser)
ou étudient les relations entre systéme nerveux autonome et
douleur (pupillométrie, conductance cutanée, analyse de la
variabilité du rythme cardiaque) [38-40]. Ces méthodes pour-
raient permettre d’évaluer plus facilement la douleur des
personnes non ou mal communicantes (nouveau-né, handicap,
démence) et font 'objet de recherche actuellement.

5. Prise en charge de la douleur chez I'’enfant ESHN
5.1. Pourquoi est-ce si difficile ?

L’absence ou les difficultés de communication verbale
compliquent la représentation d’'un phénomeéne subjectif et
individuel comme la douleur. Les soignants sont confrontés a
leurs croyances, représentations et expériences préalables. Les
soignants expérimentés dans la prise en charge des enfants ESHN
sont sensibilisés a la problématique de la douleur mais pourtant
la plupart n’estime pas pouvoir évaluer, localiser ou traiter
correctement une douleur [41]. Chez les proches, notamment les
parents, des croyances a priori sont également retrouvées : la
sensation de douleur des enfants ESHN est percue comme
supérieure a celle des autres enfants, comme augmentant avec
la sévérité de la DI. Les enfants ayant une DI plus légére sont
percus comme ayant des réactions disproportionnées face a la
douleur [42]. Cela améne donc a des variations de prise en charge
comme étudié par I'équipe de Siden et al. [17]. Ils ont étudié, sur la
base d'un cas clinique fictif, I'attitude thérapeutique de six
médecins exercant dans la méme unité, ayant la méme formation,
et tous expérimentés. Leurs résultats montrent I'absence de

Principales caractéristiques des différentes échelles d’évaluation de la douleur chez I'enfant ESHN.

San Salvadour

Profil douleur pédiatrique

GED-DI FLACC modifiée

Temps nécessaire a la cotation 10-15 minutes 5-10 minutes

Connaissance préalable du sujet [e]0)1 oul

Contexte adapté Polyhandicap
Moyen/long séjour  Suivi

Suivi
Score total 0-40 0-60
Seuil de prescription 6/40 14/60

Aide a la communication parents-soignants

5-10 minutes 1-2 minutes

NON NON

Douleur postopératoire Douleur postopératoire
Douleur aigué Douleur aigué

Recherche Clinique
0-90 version classique 0-10
0-81 version postopératoire

6 a 10=douleur légére 3/10

>11 douleur modérée a sévére

ESHN : enfant en situation de handicap neurologique ; GED-DI : grille d’évaluation de la douleur-déficience intellectuelle ; FLACC : face legs activity cry consolability.
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consensus sur les classes médicamenteuses a utiliser et leurs
séquences d’utilisation. Huit classes médicamenteuses étaient
proposées, les plus fréquentes étant gabapentine, opioides et
benzodiazépines proposées en 1 ou 2°€ ligne. Les autres classes
(neuroleptiques  atypiques, méthadone, tramadol, anti-
dépresseurs tricycliques et inhibiteurs sélectifs de la recapture
de la sérotonine) étaient utilisées en 2¢, 3¢ ou 4° lignes. Hunt et al.
[43] ont cherché grice a la théorisation ancrée (méthode
d’enquéte qualitative visant a développer une théorie a partir
de données de terrain) d modéliser la prise en charge de la douleur
chez I'enfant ESHN. Les résultats montrent I'importance de la
pluridisciplinarité et de la prise en compte des parents. La prise en
charge était alors décrite comme associant :

e connaissance scientifique (plut6t du ressort du médecin) ;

e connaissance de la population des enfants ESHN (plutét du
ressort de l'infirmier) ;

e connaissance de I'enfant lui-méme (plutét du ressort des
parents).

5.2. Prise en charge des douleurs induites et liées aux soins

Les recommandations publiées par I'Agence francaise de
sécurité sanitaire des produits de santé (AFSSAPS) en 2009
(chapitre 2, prise en charge des soins douloureux) sont applicables
aux enfants ESHN en ce qui concerne I'utilisation des solutions

e Prévention :

- Maintien d’un bon état nutritionnel

- Prévention de 1’ostéoporose

- Prévention de la iatrogénie

soignants) :

automutilations,

- Troubles du sommeil, refus alimentaire

- Aggravation de I’épilepsie

Cause identifiée :

- Traitement de la cause

- Traitement de la douleur selon son
intensité

- Evaluation efficacité du traitement

Certaines maladies
neurologiques
notamment dégénératives
sont particulierement a
risques de douleur,
parfois trés spécifiques.

O

O

- Nursing et prévention des déformations orthopédiques

e Signes d’appels évocateurs de douleur (recueil d’information aupres des parents et

Changement de comportement : pleurs ou rires paradoxaux, agitation ou prostration,

- Majoration des troubles du tonus (acces dystoniques, raideur...)

e Examen clinique complet -Evaluation de la douleur

Rechercher une cause aigue sur un enfant déshabillé et sans appareillage : digestive, urinaire,
orthopédique, douleurs dentaires, ORL, Iésions cutanées...

— T

Dans tous les cas, aprés la mise en place du traitement, réévaluer la douleur réguliérement

Cause non identifiée :

- Traitement symptomatique de la
douleur selon son intensité

- Réévaluer la douleur
- Renouveler I’examen clinique

Si pas de cause identifiée aprés
plusieurs examens :

- Evaluer la composante émotionnelle et
environnementale

- Penser a une douleur neuropathique et
discuter un traitement d’épreuve

- Croiser les observations de 1’enfant
- Evaluation pluridisciplinaire (unités

mobiles, spécialistes, psychologues)

jusqu’au retour a I’état initial.

Fig. 1. Prévention, démarche diagnostique et proposition de prise en charge de la douleur chez I'enfant en situation de handicap neurologique (ESHN).
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sucrées, I'anesthésie locale topique (EMLA®™) et I'utilisation du
mélange oxygéne-protoxyde d’azote (MEOPA) [44]. L'utilisation du
MEOPA dans cette population a été particuliérement étudiée dans
le cadre des soins dentaires montrant efficacité et sécurité de la
méthode. Les techniques non médicamenteuses telles que
distraction ou les thérapies comportementales ont peu été
étudiées [45] mais sont utiles dans la pratique quotidienne.

5.3. Prise en charge des autres types de douleur

Nous n’évoquerons pas ici les traitements spécifiques d’affec-
tions potentiellement douloureuses telles que reflux gastro-
cesophagien, spasticité, ostéoporose.

Il n’existe actuellement pas de recommandations thérapeuti-
ques clairement établies. Nous manquons d’études pharmacolo-
giques dans cette population [46].

Il convient toujours :

o d’évaluer l'intensité de la douleur ;
e de proposer un traitement antalgique adapté a l'intensité ;
o de rechercher et traiter une cause curable.

Le groupe de travail de la SFNP propose une démarche
diagnostique et de prise en charge de la douleur spécifique a
I’enfant ESHN (Fig. 1).

5.3.1. Prise en charge médicamenteuse

Les principes de base du traitement antalgique de I’enfant sont
applicables aux enfants ESHN [44,47], Tableau 2. Il faut néanmoins
étre plus attentifs aux problémes de tolérance et d'effets
secondaires chez ces enfants fragiles et souvent poly-médicamen-
tés. Concernant la DN, chez l'enfant les recommandations
thérapeutiques sont basées sur les recommandations de I'Afssaps
de 2009 [44]. 1l est recommandé d’utiliser en premiére intention
soit la gabapentine (10 a 30mg/kg en trois prises), soit
I'amitriptyline (0,3 a 1 mg/kg/j en une prise le soir), et de réserver
les morphiniques aux situations de douleur mixte. Il faut
privilégier la monothérapie et augmenter la posologie trés

progressivement en fonction de I'efficacité et de la tolérance. Le
clonazépam n’est pas recommandé. La prégabaline n’a pas
d’autorisation de mise sur le marché (AMM) chez I'enfant, elle
peut étre utilisée en cas d’échec des traitements de premiére
intention. S'il existe une zone d’allodynie précise ou une zone
gachette, les anesthésiques locaux peuvent étre utilisés (emplatres
de lidocaine 5 %, VERSATIS®). L'efficacité de ces traitements sera
également particulierement difficile a évaluer et il faut déterminer
avec les parents et les soignants des objectifs thérapeutiques
raisonnables. Il est possible que le tableau clinique de DIOI
corresponde a des DN chez des enfants dans l'incapacité de
s’exprimer verbalement. Des auteurs ont proposé que ce tableau
clinique ait une origine viscérale et étudié I'effet de la gabapentine
dans ce cadre [48]. Il s’agit d’'une étude portant sur 9 cas et ne
permettant pas de dégager des conclusions générales. Les douleurs
viscérales restent mal connues actuellement mais des modéles se
développent pour expliquer certaines douleurs chroniques viscé-
rales. Il existerait un phénomeéne de sensibilisation centrale du
systéme nociceptif expliquant la chronicisation et I'amplification
des symptomes, comme cela a pu étre démontré dans la DN. Cela
pourrait justifier I'emploi de médicaments utilisés habituellement
dans la DN pour traiter des douleurs chroniques viscérales.

5.3.2. Les traitements non médicamenteux

Les traitements non médicamenteux ont une place prépondé-
rante dans le traitement de la douleur notamment pour leur action
sur ses composantes émotionnelle et comportementale. Leur
intérét réside également dans leur relative innocuité et ils peuvent
permettre d’utiliser moins d’antalgiques.

5.3.2.1. Techniques psychologiques ou psychocorporelles. L’hypno-
analgésie et la distraction sont reconnus comme efficaces dans la
gestion de la douleur aigué procédurale. Elle pourra étre adaptée
aux capacités de I'enfant ESHN, a ses centres d'intéréts et a
d’éventuels handicaps sensoriels. Elle requiert une participation
mais est accessible aux enfants ESHN ayant un niveau intellectuel
au moins équivalent a celui d'un enfant de 4 ans [49]. La relaxation
ou la sophrologie n'ont pas fait I'objet d’études dans cette

Tableau 2
Posologie des principaux analgésiques utilisables chez I'enfant.
Médicament  Voie d’administration Posologie Remarques
Paracétamol  Orale ou IV 15mg/kg/6 h
Ibuproféne Orale 10mg/kg/8 h
Aspirine Orale 15mg/kg/6h
Tramadol Orale : buvable : 1 a 2mg/kg par prise, 3 a 4 fois/jour AMM a partir de 3 ans
1 goutte=2,5mg ;
comprimés 50 mg
Codéine Orale 0,5 a 1 mg/kg toutes les 4 a 6 h, sans dépasser 6 mg/kg/jour Ne pas utiliser avant 12 ans, aprés amygdalectomie ou
adénoidectomie. A utiliser chez les plus des 12 ans, qu’aprés
échec du paracétamol et/ou AINS
Morphine Orale a libération Titration en cas de douleur sévére : dose de charge 0,5mg/ Titration : sous surveillance, si inefficacité aprés 3 prises

immeédiate : Sevredol
(comprimés 10, 20 mg) ;
ActiSkénan (gélules 5, 10,
20 mg) ; Oramorph solution
buvable (1,25 mg par
goutte) ou unidoses 10, 30,
100 mg

Orale a libération
prolongée : Skenan (gélules
10, 30, 60, 100, 200 mg) ;
Moscontin (comprimés 10,
30, 60, 100 mg)

v

kg (sans dépasser 20 mg); puis 0,1 mg/kg/30 min jusqu’'a
obtention d’'une analgésie

Dose d’entretien aprés titration, ou d’emblée en cas de
douleur modérée : 0,2 mg/kg/4 h

Dose déterminée apreés titration et besoins stables pendant
24-48 h : dose totale de morphine/24 h divisée en 2 prises
toutes les 12 h

Titration : dose de charge 0,1 mg/kg; puis 0,025 mg/kg/5-
10 min jusqu’a obtention d’une analgésie; ensuite : PCA par
soignants ou voie orale

réévaluer, voire hospitaliser I'enfant
Si niveau de douleur reste élevé aprés 2 ou 3 prises,
augmenter par paliers de 50 %

Traitement laxatif systématique

Sous surveillance
Relais IV-voie orale : multiplier la dose par 2 a 3
Relais voie orale-1V : diviser la dose par 2 a 3

IV : intraveineuse ; AMM : autorisation de mise sur le marché ; AINS : anti-inflammatoires non stéroidiens ; PCA : analgésie autocontrolée par le patient.
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population, toutefois ces méthodes semblent efficaces dans
certains contextes et dans la lutte contre I'anxiété et la composante
émotionnelle de la douleur.

5.3.2.2. Techniques physiques. Elles sont bien connues des méde-
cins de rééducation et particulierement employées par les
kinésithérapeutes. Le massage et le toucher-massage®™ ont des
indications antalgiques et se développent en pédiatrie, en gériatrie
et en soins palliatifs. Ce domaine manque encore d’études cliniques
bien conduites et il n’y a pas de publications sur les enfants ESHN.
La neurostimulation transcutanée est habituellement indiquée
pour des DN périphériques ou pour des DMS. Elle demande une
implication du patient et un développement intellectuel d’un
niveau de 5 a 6 ans. Il y a peu d’études pédiatriques mais son utilité
est reconnue par la communauté algologique pédiatrique [6].

5.3.2.3. Autres méthodes. Les méthodes alternatives de lutte contre
la douleur sont de plus en plus employées par les patients et les
familles. Il est donc important de les connaitre. La musicothérapie a
prouvé son efficacité sur la douleur dans certains contextes comme
la douleur procédurale dans d’autres populations. L'ostéopathie n’a
pas été étudiée. Concernant 'acupuncture il y a peu d’études en
pédiatrie, aucune chez les enfants ESHN. L’homéopathie est une
méthode trés utilisée en Europe mais il n’y a pas d’études sur son
efficacité antalgique.

5.3.3. La pluridisciplinarité

L'évaluation de toute douleur chronique doit étre pluridisci-
plinaire et pluriprofessionnelle pouvant faire appel a des médecins
de spécialités différentes et a d’autres professionnels (psycholo-
gues, professionnels de rééducation). Chez les enfants ESHN,
notamment polyhandicapés, cet aspect est particuliérement
important. En cas de difficultés I'intervention des psychologues
et/ou pédopsychiatres est impérative. Dans tous les cas cela
permet la prise en compte de la composante affective et
émotionnelle de la douleur, pour I'enfant comme pour sa famille.

6. Conclusion

Bien que la prise en charge de la douleur de I'’enfant ait fait de
nombreux progres, les enfants ESHN restent une population
vulnérable dont la douleur est globalement sous-estimée et sous-
traitée. On sait aujourd’hui que la douleur est présente dans cette
population. La prévention et la prise en charge de la douleur
doivent faire partie du quotidien de ces enfants. Elle doit étre
recherchée et combattue par tous les professionnels. L’application
de méthodes d’évaluation systématique et de traitements antalgi-
ques simples (médicamenteux ou non) peut permettre d’'améliorer
un grand nombre de situations douloureuses quotidiennes.
Lorsque la douleur est chronique ou d’origine inconnue la prise
en charge devra toujours privilégier la pluridisciplinarité. L'écoute
et la prise en compte des parents sont également des enjeux
importants dans ce type de situation.
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