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| - Introduction

La douleur a été pendant de tres nombreuses annégsréoccupation secondaire
pour les médecins et les infirmiers. Aujourd’huigedevient une priorité majeure pour
toutes les eéquipes médicales. Son évaluation npest toujours facile. Chez le
polyhandicapé et plus particulierement chez I'enfaslyhandicapé, cette évaluation est
confrontée a certaines barrieres, qu’il s’agit eéeet. Certains soignants peuvent étre un
peu déboussolés lors de leurs premiers contactslawouleur de I'enfant polyhandicapé.
Comme cela a été mon cas.

Partant de ce constat, j'ai choisi la douleur’éefant polyhandicapé comme théme

pour mon travail de fin d’étude.

Il - Problématigue :

Dans le cadre de ma formation en soins infirmigagsgu I'opportunité de faire de
nombreux stages dans différentes structures, daunibspitalier ou extra hospitalier. J'ai
eu I'occasion d’accompagner des adultes, des peesdigées et des enfants qui essayaient
de lutter contre la douleur, en interpellant leamille et I'équipe soignante. lls essayaient a
leur facon de nous transmettre le message de dediirance. Lors de mon stage dans un
Institut Médico Educatif (I.M.E.), j'ai pu me rerelcompte de la douleur quotidienne des
enfants polyhandicapés. Je me rappelle plus phétiement d’'une petite fille de sept ans
qui est infirme moteur cérébral (I.M.C.) et qui @ mombreux troubles digestifs (colique,
aérophagie , météorisme abdominal). Le personnghaiot arrivait a détecter que I'enfant
souffrait. Quant a moi, je n'arrivais pas a diadgimper s'il était algique et 'origine de
cette douleur. Tres vite, je me suis posé les guest

Comment pouvons nous évaluer la douleur chez esenpolyhandicapés ?

Existe-t-il des outils ?

Quiels outils peuvent étre adaptés pour évalues detlleur ?

Est-ce que cette évaluation est systématique ?

Faut-il avoir une expérience, une connaissances @valuer la douleur chez
I'enfant polyhandicapé ?

Comment évaluer cette douleur dont I'expression n® « pas comme les

autres » ?



Question de départAvant de choisir ma question de départ j'ai diiefaiertains

réajustements afin de la préciser : « L’évaluatainique de la douleur chez I'enfant
polyhandicapé, faite par I'infirmier, dispensedeale I'utilisation d’outils objectifs ? »

Question de recherchd.ors de mes différentes recherches et réflexiomcstte

guestion de départ, j'ai décidé de recentrer aglir le facteur humain de linfirmier. Ma
question de recherche est donc: « La connaissacgeise au quotidien face a
I'évaluation de la douleur d'un enfant polyhandigapst-elle suffisante, doit-elle se

conformer a I'utilisation d’outils adaptés ? »

Le but de cette recherche est tout d’abord d’dppdir mes connaissances sur
I'enfant polyhandicapé en général et particulieneimsur sa douleur. Je souhaiterais
également que mon travail serve non seulement @faxts polyhandicapés mais aussi aux
soignants qui sont en contact avec eux, que cescésionnellement ou quotidiennement.
Je souhaite que les soignants trouvent des répangeguestions qu’ils peuvent se poser
sur leur évaluation de la douleur chez un enfahth@mdicapé. J'espére également qu'ils
pourront réajuster ou conforter leurs idées dans dgaluation de la douleur spécifique a
I'enfant polyhandicapé. Ce travail me permettral@gant d’orienter ma facon d’évaluer
la douleur lors de mon futur exercice professionnel
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Il - Cadre Conceptuel

Dans la premiere partie de mon cadre conceptuphrait important d’aborder la
douleur en général puis au travers de ses différamcanismes. La premiére étape
permettant au soignant d’évaluer la douleur coasistcomprendre ce qu’est la douleur

ainsi que ses mécanismes.

v 3.1. La douleur

Qu’est ce que la douleur ?

Selon I'International Association Study of PaihAS.P. » :
« La douleur est une expérience sensorielle et éootelle désagréable, associée a une
Iésion tissulaire réelle ou potentielle, ou décrite
dans ces termes évoquant une telle lésioh. »
On réalise dans cette définition son caractereestibcomme le souligne Anne Bindels
Goethals, infirmiere formatrice en soins palligtiiers de la formation que j'ai suivie en
Belgique sur le contrble et I'évaluation de la dawlchez la personne déficiente mentale
modérée, sévere ou profonde.
Nous avons analysé au microscope cette définitioague mot ayant sa signification :
- Tout d’abord « I'expérience » : L’'expérienest personnelle et extrémement subjective
selon l'individu, mais il y a aussi une notion de référence auépass
- Ensuite « Sensorielle >.a personne ressent des choses
- « Emotionnelle » Lorsque la personne n’arrive pas a exprimer sa doelur, elle va la
transmettre grace a ses emaotions.
- « Désagréable » : Par définition source d’'incanfo
- « Lésion tissulaire » : Elle peut étre réellepotentielle
- « Décrite dans ces termes évoquant une tellerési Si la personne dit qu’elle a mal ou

gu’elle le montre, il faut chercher la cause syslé psychologique, social ou physique.

! BINDELS-GOESTHALS A., Infirmiére formatrice en ssi palliatifs, Formation Afrahm @ontrole et
évaluation de la douleur chez la personne défieienéntale modérée, sévére ou profondele 7 juin 2005)



Les signes cliniques généraux de la douleur sonka: tachycardie, la paleur, la
sueur, mimiques et gestes antalgiques, nauséessemeénts, hyperthermié »

Il existe différentes douleurs que vous retrouvetams I'annexe 1 et nous pouvons la

définir selon plusieurs composantes :

« 1. La composante sensori discriminatfve)

« 2. La composante affectivo émotionnglle)

3. La composante cognitiye.)

4. La composante comportementdle. '

Vous pourrez trouver dautres exemples et indicati de ces différentes

composantes de la douleur dans I'annexe 2

Quels sont les mécanismes de la douleur ?

Physiologiquement, pour communiquer la douleurcarveau, I'organisme va se
servir du systeme nerveux, en passant du systemeuxe périphérique au systeme
nerveux central.« Les récepteurs de la douleur (cutanés, muscudaingscéraux,
articulaires...), excités par des stimulis mécaniq(distension — pression), thermiques,

chimiques ou certains états inflammatoirest véhiculer le message douloureux vers la

moelle ; puis aprés un relais, vers les formatisoss - corticales puis corticales. »/oila
comment on peut résumer simplement le mécanisres @bies de la douleur sans entrer

dans les détails complexes de la nociception.

L’infirmier va étre le maillon central dans I'éuation de la douleur, qu’il s’agisse
d’'un enfant polyhandicapé ou non. C’est lui qur&eevoir cette connaissance et mettre en

place I'évaluation de la douleur.

2 J. QUENAUVILLIERS,« Dictionnaire médical de I'infirmiére sMasson, Paris, Novembre 2001"%
édition, P. 306 & 312

®Dr P. PERNES La douleur chez I'enfant polyhandicapés, évahratt prise en charge ke
polyhandicap, Réalités — Questions — Perspectvés).J., 16 mars 2000

-8-



v' 3.2. L'évaluation de la douleur par I'infirmier chez I'enfant

Quelle est la définition de linfirmier ?

La profession d’infirmier a évolué depuis ces demes années. Sa définition a
accompagné cette évolution. Le Code de la santéigpebFrancais définit I'infirmier
comme :

« Est considérée comme exercant la professionimffifdfre ou d’infirmier toute
personne qui donne habituellement des soins irgngnsous prescription ou conselil
médical, ou empplication du réle propre qui lui est dévalu

L’infirmiére ou l'infirmier participe a différenteactions, notamment en matiére de
prévention, d’éducation de la santé et de fornmatia d’encadrement.*»

Il existe un cadre législatif qui définit I'execel de la profession d’infirmier ainsi

gue son rble propre. Ce dernier est important Héawnaluation de la douleur.

Quel est le cadre législatif permettant a linfirmer d'évaluer la douleur chez

'enfant ?

Le code de la santé publique définit I'exercicérimfer dans les articles R.4311-1 a
L.4311-15 (Décret N°2004-802 du 29 juillet 2004).

Dans l'article R.4311-2, qui définit la nature et lobjectifs des soins infirmiers,
'un des points abordés sur la nature et les alfgedes soins infirmiers est « De
participer a la prévention, &évaluation et au soulagemerle la douleuret de la détresse
physique et psychique des personnes, particuliareer fin de vie au moyen des soins
palliatifs, et d’accompagner, en tant que de besleiar entourage >

La prévention et I'évaluation de la douleur fonhdgartie des principales priorités
des soins infirmiers. Ce décret I'autorise dondricdrporer aux soins infirmiers qu'il va
pratiquer au quotidien.

Dans le Code de la Santé Publique, concernantcieetd®°2004-802 du 29 juillet
2004, l'article R.4311-5 décrit la liste des aciesrmiers relevant de son réle propre :
« Dans le cadre de son rble propiénfirmier ou l'infirmiere accomplit les actes ou
dispense les soinsuivants visant a identifides risques et assurer le confagt la sécurité

* CARRE S. « Définition de l'infirmiére selon le Code de lar@ Publique, article R.4311-1 et suivants »,
Polycopier récapitulatif Législation Ethique Drdif) février 2005

® CARRE S« Exercice infirmier selon le Code de la Santé Rutd, article R.4311-1 et suivantsAuticle
R.4311-2, Polycopier récapitulatif Législation Efire Droit, 20 février 2005
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de la personne et de son environnement et compresmminformation et celle de son
entourage :

19° Recueil des observations de toute nature suscegdibte concourir a la
connaissance de I'état de santé de la personneperéciation des principaux parametres
servant & sa surveillance ... Evaluation de la douleur, »°. L'article R 4311-3 de ce
méme décret définit le réle propre commeDans ce cadréinfirmier ou l'infirmiére a
compétencepour prendre les initiatives et accomplir les soiqu’il juge nécessaires
conformément aux dispositions des articles R.43@1F4311-6. Il identifie les besoins de
la personne, pose un diagnostic infirmier, formdées objectifs de soins, met en ceuvre les
actions appropriées et les évalu®@n peut donc en conclure que I'évaluation de la

douleur fait partie du réle propre de l'infirmier.

Quel est le rdle de l'infirmier dans I'évaluation ce la douleur ?

L’infirmier est 'un des maillons centraux de laga en charge de la douleur, mais
également de son I'évaluation. Il va étre le camatBur de cette évaluation entre les
different acteurs qui travaillent avec I'enfant @eéins, aides soignants, ...). L'infirmier
va confronter les opinions et mettre en place wrsuétion de la douleur pour I'enfant
puisqu’il est primordial de la prendre en consitiéraet de ne pas la banaliser.

Le r6le de l'infirmier dans I'évaluation de la deur va viser a :

« - ldentifier et reconnaitre des patients gquégentent une douleur. (...)

- Fixer des objectifs réalisables : il n'est pas tujs possible de « contrbler
completement » ou de faire « disparaitre une daouwemais son atténuation
est déja appréciée par le patient.

- Améliorer la qualité et I'efficacité de la prise eharge du patient.

- Assurer le suivi de I'efficacité des prescriptiofs

® Infirmiers.Com« Législation Décret N°2004-802 du 29 juillet 20@4atif aux parties IV et V : annexe »
(consulté le 19/06/2005htp://www.infirmiers.com/inf/legislation/exreglesinexe decret29juillet2004.php
! ,Faculté de médecine — U.L.P. Stransfourgyaluation des douleurs equrs en ligne, 2003,(consulté
le 25 ao(t 2005),

http://www-ulpmed.u-strasbg.fr/medecine/cours_eamdie cours/anesthesie/ModMuller2.pdf
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Quels sont les différents outils existants pour élzer la douleur chez I'enfant ?

Pour l'évaluation de la douleur chez I'enfant, lgme soignante va utiliser des
outils differents selon son age et son développéecugnitif.

«A partir de 3 ans on cherchera, parfois difficilement, & obtenine auto-
évaluation de la douleurAfin de s'assurer que I'enfant a bien comprigjg®n attendait
de lui, il est préférable d'utiliser deux échelldsférentes d'auto-évaluation (échelle
visuelle analogique, algocubes, échelles des vsage.) ...

Chez I'enfant plus jeune ou lorsqu'une auto-évanat'est pas possible, on sera contraint
d'utiliser des échelles d'hétéro-évaluatiéhcomme I'échelle d’hétéro évaluation DEGR
(Douleur Enfant — Gustave Roussy). (Annexe 3)

Chez l'enfant de plus de 6ans, I'évaluation sera fiérente car: « Sauf
probléme de communication ou de retard mentdlenfant peut fournir une auto-
évaluation de sa douleur. Diverses échelles sapatiibles :

o Echelle visuelle analogique (EVA)Arfnexe 4)

0 Des dérivés de I'EVA : des échelles numériquesédeslles simples de
vocabulaire, des jetons (Poker Chip Tool), des suBégocubes), etc.

0 Les planches de visageAnnexe 5)

o Les adjectifs qualificatifs®Annexe 6)
L’évaluation de la douleur chez I'enfant polyharagié doit étre adaptée. Elle va
demander des connaissances propres au domaineyhamdicap pour pouvoir faciliter

son orientation .

v' 3.3. L’'enfant Polyhandicapé

Qu’est ce qu’'un enfant polyhandicapé ?
Ces dernieres années, la définition du « polyhapdic> et plus précisément celle de
« I'enfant polyhandicapé » a évolué avec sa redesaace.
La définition du polyhandicap qui me semble la @daptée est :
« Le polyhandicap peut se définir commehamdicap grave a expression multiple

associantéficience motrice et déficience mentale sévergoafonde, entrainant une

8 | Sante Maghrek, Douleurs chez I'enfant $consulté le 21/09/2005),
http://www.santemaghreb.com/maroc/mopl15.htm
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restriction extréme de I'autonomie et des posstBii de perception, d’expression et de
relation »,

« Il'y a toujours & l'origine de ce polyhandicape atteinte cérébrale précoce et grave

Chez le polyhandicapé, on va retrouver généralemen

« - La déficience intellectuelle. Elle entraine d#ifficultés a se situedans le
temps et dans l'espacainsi que de mémorisatiomles troubles ou impossibilités de
raisonnement, de mise en relation des situationsrerelles et le plus souvent I'absence
de langage ou un langage trés rudimentair@outefois,sont souvent préservées les

possibilités d’expression des émotigui® contact avec I'environnemerit »

On voit déja qu’au niveau de la déficience intlielle, I'évaluation de la douleur
chez I'enfant va provoquer de nombreux problemes.

Les enfants polyhandicapés sont exposeés, par Bumptomes, a des douleurs
d’origines diverses. Connaitre les plus courantsessentiel pour les dépister et les

évaluer.

On distingue des< Douleurs d’origine orthopédique (...3% des « Douleurs
d’origine digestive (...)»10, e& « Troubles de la déglutition et pathologie
respiratoire (...)%°, pathologies neurologiques (.. ’»

Les origines et des exemples sont plus détaillas tannexe 7

Le comportement de certains enfants comme les auilations est aussi a
I'origine de la douleur car x lls ont un mode de réactivité different et non une
insensibilité & la douleur™.

Le point important & retenir, est la préventiomaweau des escarres, notamment au
niveau des coquilles ou ils passent la majeureepdet leur temps. Ce sont des enfants qui
grandissent et leur matériel n'est souvent pasuelé assez vite, créant des points
d’appui et de compression.

Lors d’'une évaluation de la douleur chez un enfasiyhandicapé, il faut donc

avoir de nombreux critéres en téte pour qu’ell¢ Ilsgblus compléte possible.

® | Euforpolyll, « Europe — Formation — PolyhandicapRrogramme Communautaire Léonardo Da Vinci

2000 - 2001, 2001
1°Dr P. PERNES« La douleur chez I'enfant polyhandicapés, évalmmet prise en charge, ke
polyhandicap, Réalités — Questions — Perspectvés).J., 16 mars 2000
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Pourquoi une évaluation spécifique de la douleur ?

Chez les enfants polyhandicapés, quel que soitdgerentre 0 et 18 ans, nous
sommes confrontés a des difficultés :

« Pas(ou peu)d’expression verbale de la douleur, une expressionle mode
émotionnel, des automutilations fréquentes, uneqpion de la douleur modifiée et un
seuil de tolérance plus élevé »

Cela peut étre surprenant pour un soignant qupa&l’habitude d’étre confronté a
ce type de public.

«Les repéres habituels, les codes de communicatipn nous permettent de
décrypter, d’anticiper, de répondre, ne sont plualigies Il faut trouver autre chose qui
nous raméne en terrain plus stable et nous pernd&teénager la rencontre*s

« Le langage constitue un élément dans I'analyseghénoméne douloureux. Interroger

un douloureux, c’'est parler le méme langage ouladuire »->

L’enfant polyhandicapé est le plus souvent incpabexprimer sa douleur au
soignant par le moyen de communication le plusamurla parole (tout simplement dire
« jai mal »). Comment savoir s’il ne joue pas tprsl dit « oui » ? Tout ceci est a relier a
leur déficience intellectuelle. Autant de points gont devoir étre pris en compte pour son
évaluation de la douleur.

« C’est dans le champ de la communication non Vertpae va s’élaborer sa plainte, sa
détresse, sa souffranc&»« Le dialogue se fonde sur des modes non verbaux, qui
s’ancrent dans le jeu corporelC’est au niveaule la posture, du tonus, de I'intonation,
du rythme et de la mélodie gestuelle ou vocale gaese jouer la relationNous sommes
dans le domaine dedmotion»*
« Chacun a sa propre langue que nous devons apprenb’ou l'intérét d’avoir une
évaluation individuelle la plus fine et précise mikle »*
L’enfant polyhandicapé va communiquer et exprisgedouleur grace a des signes

comportementaux que l'infirmier va pouvoir déceler

YB. LESAGE, Médecin, Docteur en Sciences Humaird®olyhandicap, des barriéres a I'entendement... »,
Les cahiers de 'actifN°286/287, Mars/avril 2000, p. 93

12M.BELOT, Docteur en psychologie Expression psychologique de la douleutiré de« Appréhension et
prise en charge de la douleur chez I'enfant polydieapé » 26 septembre 2002, p.8

13 Groupe national d’Etudes et de Recherches destBires d’Institutions pour infirmes moteurs d’origi
cérébrale« Vivre le handicap : Douleur, souffrance et vietidienne » Actes des 3émes journées d’étude
de Paris des 19, 20 et 21 novembre 1998, p.18-20

“M.BELOT, Docteur en psychologie Expression psychologique de la douleuiiré de« Appréhension et
prise en charge de la douleur chez I'enfant polylieapé » 26 septembre 2002
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« La régression psychique (...), les manifestati@yshpotiques (...),les pleurs (...),

la mimique douloureuse(...), la position antalgique)( la modification des troubles

neuromoteurs (...), la protection d’'une zone doulases(...), les réactions de défense a la

palpation (...), 'hyperesthésie cutanée (.*9)»

Vous retrouverez ces differents signes illustréxemples dans I'annexe 8.

Qu'utilise-t-on pour I'évaluation de la douleur chez I'enfant polyhandicapé ?

Dans I'évaluation de la douleur chez I'enfant paiyticapé, les outils qui existent
sont des outils d’hétéro évaluation basés sur éolaion du comportement de I'enfant.
Certains outils, que je vais développer ci-desssast utilisés par des professionnels de
santé. lls ont fait 'objet d’études cliniques et @cherches. Comme nous l'a bien précisé
lors de ma formation Gontrole et évaluation de la douleur chez la personléficiente
mentale modérée, sévere ou profondMadame Anne Bindels nous a précisé que cette
grille de San Salvadour développer ci-dessous, ew¢ gonc étre modifiée pour étre
adaptée a d’autres enfants car elle n'aurait gusi@me sens au niveau de I'évaluation.
Cet outil, excepté le dossier douleur, ne peut &miqué gu’aux enfants polyhandicapés
puisque les questions sont tournées vers leursgonals spécifiques.

La connaissance de I'enfant est au centre delliatian de la douleur. Il faut donc

partir d’'une base pour mieux le connaitre et dépish changement de comportement.

Le dossier de base douleur

Le dossier de base douleur va permettre, dansemigr temps, de connaitre le
comportement de I'enfant lorsqu’il n'est pas algiqll permet également de connaitre le
passé douloureux de I'enfant pour pouvoir anticipedtouleur, par exemple lors de gestes
invasifs. De plus, il va permettre a une tiercespene de pouvoir prendre en charge
I'évaluation de sa douleur en se référant a sonpoot@ment habituel (par exemple lors
d’'une hospitalisation). Cependant, son principé st de comprendre la douleur. C’est
un outil d’aide a I'évaluation de la douleur.

Ce dossier trouvera trés bien sa place dans ketate soins infirmier du patient.

Vous trouverez un exemple de dossier de base woddes les annexes 9 et 10.

!> P COLLIGNON,« Approche de la douleur chez I'enfant polyhandéagtiré du livre :« Regards sur la
personne handicapé mentale : douleurs et souffrandeurnée d’étude nationale organisée le 15/11/8996
Besancgon, p. 24 a 27
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L'échelle d’hétéroévaluation de San Salvadour ahid3seur Collignon

Depuis 1996, I'équipe du Professeur Collignon a eni point une grille d’hétéro-
évaluation (Annexe 11), inspirée de I'échelle Dauleénfant Gustave Roussy.

Cet outil est constitué d’'une grille et d’'un dossle base propre a la San Salvadour
(Annexe 10). Ce dossier de base va servir a la amigpn du comportement lors de
I'utilisation de la grille.

La grille de San Salvadour, que I'on peut retrowaeAnnexe 11, comporte 10 items
répartis en 3 grands themes qui sont les suivantss signes d’appel de la Douleur » (la
composante anxieuse et émotionnelle - ltems 1-3<3¢s signes de comportements
moteurs a la douleur » (ltems 2-4-7-9) et enfin 4esignes de régression psychique »
(Items 6-8-10)-°

Certains items ne sont pas obligatoirement ca@igswe les items 6-8-10
«Chacun des 10 items comporte 5 niveaux cotés dé $efon le schéma suivant:
0: Manifestation habituelle; 1: Modification dmwse; 2: Modification
présente ; 3 : Modification importante ; 4 : Mod#ition extréme
...Au terme de la cotation, ce qui ne prend en gérgtra quelgques minutes, on effectue
une sommation de tous les items :
« Au-dela de 2/40 il y a un doute de douleur
Au-dela de 6/40 la douleur est certainé’»
Attention : I'affectivité peut rentrer dans la abbn et donc la rendre subjective. Il
est donc nécessaire de réaliser ce travail en é4flip
L'observation peut se faire, par exemple, lordad&ilette. Lors de la premiére
utilisation, la douleur sera évaluée (on aura un dffre de départ), mais il faudra la
réévaluer grace a la méme méthode pour détecter aile s’accentue ou régresse selon
le score total.
Les avantages de cette grille :
- «Elle permet Evaluation la plus objective possible d’'un phénoneen

subjectif (échelle fiable — sensible — validée)

'®BINDELS-GOESTHALS A., Infirmiére formatrice en saipalliatifs, Formation Afrahm &ontrole et
évaluation de la douleur chez la personne défieienéntale modérée, sévere ou profondew 7 juin 2005
" Dr P. PERNES La douleur chez I'enfant polyhandicapés, évabratt prise en charge ke
polyhandicap, Réalités — Questions — Perspectivés).J., 16 mars 2000

'8 BINDELS-GOESTHALS A., Infirmiére formatrice en sisi palliatifs, Formation Afrahm @ontrole et
évaluation de la douleur chez la personne défieienéntale modérée, sévére ou profondeuw 7 juin 2005
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- C’est un outil standardisé reproductibledans le temps = permet une
comparaison de deux évaluations chez le méme e@dfatux moments
différents

- 1l s’agit d’'un outil commun a I'ensemble des intervenants =Tout le monde
parle le méme langage

Son emploi régulieoblige & réévalueta douleur de I'enfant et son traitemerit »

Quelles compétences supplémentaires doit avoir unfirmier pour évaluer la douleur
chez un enfant polyhandicapé ?

Le soignant va devoir élargir sa communicationeepas s’arréter simplement a la
parole :« Quand une personne ne peut s’exprimer oralementjessage passe par son
corps et son comportemerit »mais il faut aussi élargir son sens de I'obséovagt ne pas
oublier« I'interrogatoire de I'entourage 3.

L’infirmier doit pouvoir remettre en cause a chadgugtant son évaluation et avoir
un ceil critique. Il doit surtout avoir des qualitBebjectivité™.

Que la structure dans laquelle est linfirmier ig&l ou non un outil, il devra
connaitre I'enfant, les problémes liés au polyheayali ainsi que les sources potentielles de
douleurs caractéristiques chez le polyhandicapé gaenter sa recherche. De plus il devra
connaitre tous les signes d’appels de la douleurezanche, si la structure utilise un outil,
I'infirmier suivra ses cotations et les questionslgi sont posées.

Grace a sa relation soignant-soigné « volontairet» grace aux capacités
relationnelles gu'il doit développer, I'infirmieravapprendre a connaitre I'enfant et repérer
son comportement dans les situations normales sitleations douloureuses.

La pratique soignante nous ameéene a approfondre rezgvoir tous les jours et va

nous apprendre a aborder son évaluation, quellsagjt& méthode.

9 Dr P. PERNES La douleur chez I'enfant polyhandicapés, évabratt prise en charge ke
polyhandicap, Réalités — Questions — Perspectivés).J., 16 mars 2000.

20 P.COLLIGNON,« Approche de la douleur chez I'enfant polyhandécagtiré du livre :« Regards sur la
personne handicapé mentale : douleurs et souffrandeurnée d’étude nationale organisée le 15/11/4996
Besancon,

2L A. BINDELS-GOETHALS, Infirmiére formatrice en saipalliatifs, Formation Afrahm « Contréle et
évaluation de la douleur chez la personne défieier@ntale modérée, sévere ou profonde », du 206
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v 3.4. L'expérience professionnelle

A travers la relation soignant-soigné et la connagance au quotidien de I'enfant
La connaissance de la douleur est différente pbague enfant, puisque chacun a son
propre langage corporel pour la transmettre.

Gréace a cette relation, le soignant pourra créetassier douleur.

Elle n’est pas toujours facile<: Accompagner ces personnes polyhandicapées dans
ces situations peut devenpsychologiquement difficile pour les soignants daitf de
limpossibilité d’évaluer précisément cet état douteux »**

La douleur a déja un caractére tres subjectif.zQrenfant polyhandicapé elle
devient encore plus subjective. Le soignant ne pesier insensible« Le transfert de la
part du soignant confronté a la situation particulierement inactape du sujet
polyhandicapé et souffrant, alors que c’est justeinme® soignant qui doit déceler le
symptdme douloureux au risque d’en déformer le ceterepar des réactions de déni, ou
a l'inverse dexagération »**

La dimension intersubjective est tres importanteeelenfant polyhandicapé et le
soignant. L’infirmier est désemparé devant cet mnfauffrant « Le fait de naviguer dans
I'intersubjectivité ne signifie pague tout soit laissé au « feeling woire a lintuition. Il
ne s'agit pas de « faire comme on sent », mais ‘@ffacer de sentir ce qu’on fajtde
donner & sentir en sentant que I'on donrfé. »

On apprend aussi beaucoup avec I'enfant en I'apaegmant et dans la recherche:
« Tu ne peux évoluer sans monais sans toi, je suis bien incapable de progresins
ma qualité d’accompagnement C’estpourquoi le professionnel doit se mettre «a
I'écoute » de la personne polyhandicapésavoir décrypterles signes qui un jour
prendront un sensMais quel travail a effectuer sur soi, car il rfypas de pire violence
pour le « soignant » que I'absence de sens ! Latig au quotidien va donc le conduire
vers la recherche de ces signes « non verbagkerchant a « cueillir » I'enfant la ou il

se trouve, la ou il vit sa quotidiennet®

22 C. BOLLMAN, Cadre Infirmier Hopital San SalvadowrAbord de la douleur chez le sujet
polyhandicapé : une démarche d'équipedste du colloque du C.E.S.A.P. de l'arriérationfpnde au
polyhandicap, P.91-92

“3B. LESAGE, Médecin, Docteur en Sciences Humaireé®olyhandicap, des barriéres a 'entendement... »
Les cahiers de I'actif, N°286/287, Mars/avril 2000,95

24 E. JACQUEMOT, Formateur consultant, Musicothérapemnalaystex Polyhandicap, des barriéres a
I'entendement... : Besoin ,demande, désir... dansdiapagnement de la personne polyhandicapées
cahiers de I'actif, N°286/287, Mars/avril 2000, hl11
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La connaissance de I'enfant ne sera pas la méine @me personne qui le coétoie
depuis une semaine et celui qui est a ses cotéssdepg ans. Le lien qui s’est tissé et la
relation seront differents.

Le savoir soignant

Je n'ai pas trouvé de définition précise du sasoignant car ce dernier est tres
subjectif. Cependant, on peut le décomposer ernepitsséléments :

« De quoi s’agit-il ? D’'un savoir — ou de savo#gjui n’en seraient pas vraiment,

oscillant entre « connaissances », « compétencesayoir-faire » et « savoir étre », rien
en tout cas qui puisse s’appuyer sur un quelcorfqndement scientifiquement éprouvé,
faisant I'objet d’une reconnaissance indiscuté@ »
« Le savoir-faire fait référence a l'agir, pas semlent a I'éxécution ou a I'imitation des
actions. C'est la capacité d'adapter sa conduitdaasituation en faisant appel a ses
connaissances. C’est savoir faire face a des ditis imprévues et pourvoir improviser la
ou d’autres ne font que répeter (Reboul 1998) »

La pratique infirmiére au quotidien va étre a Kome du savoir soignant que
l'infirmier va acquérir au fur et a mesure de segtigues soignantes La théorie et la
pratigue sont intimement imbriquéed.‘infirmiere produit des idées a partir de et suas
pratiqgue idées qui influent enetour sur ses actesC’est ainsi le va-et-vient perpétuel
entre ces deux dimensionslu métier de soignant qui permet la construction et
I'acquisition d’'un véritable savoir toujours en mouvement pour S’ajuster aux réalités
complexes des situations de sowfS

Le savoir soignant, dans I'évaluation de la doylea également passer par I'étape
du savoir clinique « Le savoir en cliniquese construit dans le lienentreobservation,
écoutedu patient et des professionnels a son cheveprpusde connaissances reliées a
I'expérience du soignanta sa culture et &on intuition. Autrement dit, il s’agirait de
savoir se situer au sein de la structure de sagééer son implication auprés du patient
tout en respectant ses besoins, ses demandegktceadans les soinfEn conséquence,
le savoir clinique ne pourrait étre mis en évidencgu'au cceur de lactivité

professionnelle, c'est-a-dire dans une réalité atjine centrée sur le patient®®

% P, DUBOSC« Dossier les savoirs-soignants 2/2 Transmissiomsatiques » Soins N°667 — Juillet/ ao(t
2002, p.25

% L. AGAN, « Congrés 2000 Affirmer notre savoir-faire : legearx et les conditions de réussite »,
L’infirmiére du Québep. 12

7 J.G. BOULLA, « Du savoir pratique a la « co-naissance,»Seins N°667 — Juillet/ aout 2002, p.29
%M. SAINT ETIENNE, « Les savoirs cliniques en actiorSejns N°667 — Juillet/aout 2002, p.32
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v 3.5. Conclusion :

L’évaluation de douleur de l'enfant polyhandicapgéné spécifique du fait des
multiples handicaps que I'on peut rencontrer, ca®idrs sont un frein a une évaluation
normale de la douleur et I'infirmier devra doncdgipter a ces différentes situations. Pour
cela il va pouvoir utiliser certains outils quiitieront & évaluer la douleur de I'enfant
polyhandicapé.

Ces outils sont préconisés puisqu’ils faciliténtdanisation de I'évaluation de la
douleur par rapport a une évaluation effectuée Ieimgnt selon le ressenti du soignant.

Quelle est la réalité sur le terrain ? C’est ce jguwous propose de découvrir.

IV - Chemin d’Analyse

Afin de répondre a ma question de recherche, ggidé de construire un guide
d’entretien que vous trouverez en annexe 12. @elsera administré auprés d'infirmiers
intervenant dans des structures accueillant demnenpolyhandicapés a long terrRaur
cela j'ai adressé des courriers aux responsablessiétablissements pour leurs demander
I'autorisation d’administrer un questionnaire ankude leurs infirmiére. La population
ciblée pour I'entretien a été prise aléatoirememhy les structures accueillant des enfants
polyhandicapés a long terme. Sur les dix demandesyées 6 ont été favorables, 1
défavorable et 3 sont restées sans suite.

Lors de la conception de mon chemin d’analysejaj@ décidé de prélever un
échantillon aléatoire de 5 entretiens anonymesnttédien a donc été administré a 5
infirmiers de différentes structures indépendaldssines des autres.

L’entretien est semi-directif, afin de donner aarés libertés a l'infirmier qui
répondra. Il servira également a récolter un marinmde données afin de pouvoir les
comparer avec mon cadre conceptuel (I'objectif tttienm’aider a répondre a la question
de recherche).

v 4.1.L es Objectifs de I'entretien

Les objectifs de I'entretien semi-directif serotdut d’abord d’apprécier la
connaissance du soignant sur I'évaluation de ldedoue maniére générale, puis chez
I'enfant polyhandicapé en particulier.

Ensuite, il s’agira de cerner la capacité deifmfer a réutiliser son savoir-soignant

acquis lors de I'évaluation de la douleur chezfbehpolyhandicapé.
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Il faudra également savoir si le professionnelrimier peut prendre en charge

I'évaluation de la douleur de I'enfant polyhandiéagans sa globalité et de la méme

maniere, que ce soit avec ses connaissances oulaweetil spécifique.

Enfin, il s'agira de définir la subjectivité ouobjectivité de I'évaluation de la

douleur selon le mode d’évaluation.

v 4.2. Le Guide d’entretien

Voir annexe 12

4 4.3. Guide d’analyse de I'entretien
Questions n° Objectifs
let2 v' Evaluer la connaissance de linfirmi
1. « Comment définiriez-vous la douleur ? » sur la douleur en général.
2. « Connaissez-vous la ou les lois qui vous

permettent d'évaluer la douleur chez I'enfant
polyhandicapé ? »

3

3. « Comment définiriez-vous I'enfant
polyhandicapé ? »

v’ Vérifier si l'infirmier qui évalue Ia
douleur chez un enfant polyhandicap
un minimum de connaissances sur

polyhandicap.

4

4. « Quelles peuvent étre les différentes origde

douleur chez I'enfant polyhandicapé ? »

v' Evaluer les connaissances de I'infirm
sur les origines de la douleur ch

I'enfant polyhandicapé

(D~

er

ez

5

5. « La douleur est définie selon plusieurs
composantes : sensori discriminative, affectivo
émotionnelle, cognitive et comportementale. Pour
vous quelle est la composante essentielle a premdr
compte lors de I'évaluation de la douleur chezfbeh
polyhandicapé ? »

sur la composante essentielle de
douleur a prendre en considération |
de

I'enfant polyhandicapé

e

'’évaluation de la douleur ch

v' Définir la connaissance de l'infirmie

-

ors

D

6

6. « Quels signes comportementaux peut-on obser|
lors d’'une évaluation de la douleur chez I'enfant
polyhandicapé ? »

v' Evaluer les connaissances de I'infirm
ver sur les signes comportementaux
existent chez un enfant polyhandica

lors d’une situation douloureuse

er
qui

\pé
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7 v  Evaluer la capacité de [linfirmier [a
7. « Lors d'une évaluation de la douleur arrivens/a adapter son mode de communication a
trouver un mode de communication approprié a _ .
I'enfant polyhandicapé ? » 'enfant  polyhandicapé lors de

I'évaluation de la douleur

8 v Définir la méthode d’évaluation de |a
8. « Utilisez vous un outil pour évaluer la douleur douleur le plus utilisée.
chez I'enfant polyhandicapé ? »

9 v Montrer la pertinence dans le suivi de
9. « Lorsque vous évaluez la douleur, que ce soit a I'intensité de la douleur
I'aide d’un outil ou non, arrivez-vous a percevaire
évolution au niveau de l'intensité de la doulewr ?

10 v Evaluer l'objectivité de I'évaluation de
10. « Votre technique d'évaluation de la doulewzhl  |a douleur par l'infirmier
I'enfant polyhandicapé vous semble-t-elle objecfive
Pourquoi ? »

11 v/ Evaluer si [I'évaluation réalisée par
11. « Lors de I'évaluation, pensez vous étre so@mis  |'infirmier est soumise a des influences
des influences (des facteurs psychologiques par . )
exemple) qui pourraient modifier votre perception d ~ pouvant modifier la perception du

ressenti de la douleur chez I'enfant polyhandicapé
la sous-estimant ou la surestimant ? »

ressenti de la douleur

12

12. « Faites-vous confiance a votre instinct, votre
intuition de soignant, pour dépister une doulew@zch
I'enfant polyhandicapé ? »

v Définir si linstinct entre en compt

dans I'évaluation de la douleur ch

I'enfant polyhandicapé

[¢7)

ez

13

13. « Jour apres jour, avez-vous l'impression
d’améliorer vos connaissances de I'enfant
polyhandicapé face a sa douleur. »

v Evaluer si l'infirmier arrive a récupérg

ant
nt

14

14. « Lors d’une nouvelle évaluation, que ce cloéz
le méme ou un autres enfants, réutilisez-vousJeisa
soignant que vous avez acquis lors d’'une évaluatig
de la douleur. »

=]

un flux de connaissances sur l'enf
soigné et donc sur I'enfai
polyhandicapé

v' Déterminer si l'infirmier réutilise so
savoir soignant, son savoir faire et g
savoir étre, lors dune nouvel
évaluation..

on

e

Analyse croisée des questions 7 et 8

v' Evaluer si l'infirmier, selon sa manié

d’évaluer la douleur, va adapter s

e

on
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mode de communication a I’enfant

Analyse croisée des questions 9 et la 8 v' Déterminer si I'infirmier va trouver ung
augmentation ou une réduction (de
l'intensité de la douleur.Selon le mode
d’évaluation de la douleur et en

renouvelant ses évaluations,

Analyse croisée des questions 10 et la 8 v" Définir I'objectivité de I'évaluation de
Analyse croisée des questions 11 etla 8 la douleur selon I'utilisation ou non d’un
outil.

v 4.4. Déroulement de I'entretien

J'ai souhaité que I'entretien soit un échange duafirmier, tout en le mettant en
confiance pour qu’il n'ait pas I'impression de subn interrogatoire. Certaines questions
étant difficiles, j’ai souhaité les expliquer es l@étailler. En effet, une personne n’étant pas
dans I'esprit de ma question de recherche et de cadre conceptuel, peut rencontrer
certaines difficultés. Lors de mes entretiens, §asayé d'étre le plus impartial possible.
Cependant ayant mon cadre conceptuel en tétea ipas toujours été facile de m'y tenir

completement

Vous trouverez tous les entretiens avec le peedanfirmier dans les annexes 13 a
17.

V — Analyse
v 5.1. Analyse Quantitative

Vous pouvez trouver dans I'annexe 18, pour chajppestion un récapitulatif des
réponses.
Question N°1 :

Pour les cing infirmiers interrogés,
- 3 ont abordé le caractére désagréable.
- 3 ont souligné une notion de subjectivité danslndion de la douleur.

- 1 a donné la définition de la douleur selon I'Origation Mondiale de la Santé.

Question N°2 :
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Sur cing infirmiers interrogés,
- 4 n’ont pas su répondre a la question.
- 1 avait notion qu'il existait une loi du code deSanté publique qui abroge tous les

décrets.

Sur les 4 infirmiers qui n'ont pas su répondre guastion, un seul a souligné qu'il

n'avait jamais eu de formation sur la douleur.

Question n°3 :

Sur les cing infirmiers interrogés,
- Seuls 3 ont abordé la notion d’handicaps multiplgsysique, intellectuel, moteur.
- 3 ontrelevé la restriction de 'autonomie dangiéaquotidienne.
- 3 ontvoulu insister sur la déficience mentale

- Seul 1 infirmier a réussi a donner une définitigmigalente a I'enfant polyhandicapé.

Question n°4 :

Lors de mes entretiens, il y a peut étre eu ungvaise formulation de ma part ou
une incompréhension pour certains soignants de gatstion.

Pour les guatre infirmiers interrogés, cette quasayant été omise lors de l'un de
mes entretiens,
- 3 ont nommé des douleurs d'origines orthopédigpiegsiques
- 4 ont mis en avant qu’il existait des douleurs idioie neurologiques.
- 3 sur 4, ont désignés les troubles digestifs commngne possible de la douleur.

- Un infirmier a relevé des origines O.R.L.

Question n°5 :

Cette question a posé certaines difficultés pbwisir une seule composante de la
douleur

Sur cing infirmiers,
- 4 ont répondu que la composante essentielle atadrhposante comportementale
- 1infirmier a répondu que la cognitive était lagpimportante

Question n°6 :

Sur les cing infirmiers interrogés,
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- Tous ont identifié que les éléments relevant desifestations psychotiques comme
faisaient partie des signes comportementaux ded&edr chez I'enfant polyhandicapé.

- 4 ont cité des éléments relevant d’'une régresssgalpque.

- 4 ont nomme les pleurs comme signe comportemental.

- 4 ontrépondu les mimiques douloureuses.

- 1 aidentifié la position antalgique.

- 1 aidentifié les éléments relevant d'une modifarades troubles neuromoteurs .

- 3 ont cité au moins un des signes généraux a lewdoupaleur, nausée, vomissements,

température.

Lors de I'entretien, tous les infirmiers ont sonkgque ces signes comportementaux
peuvent étre dépistés par eux mémes, mais ausdegar collegues, qu’ils soient

infirmier ou non. L’évaluation de la douleur estlan eux, un travail d’équipe.

Question n°7 :

Pour les cing infirmiers ayant répondu,
- Tous vont lui parler en reconnaissant la doulenifpefaisant comprendre qu’ils ont vu
gu’il souffre.
- 4 vont passer par le sens du toucher : en le preiaas les bras, en touchant la zone ou

il a mal ou encore en le massant.

Question n°8 :

Sur cing infirmiers ayant répondu,
- 3 ont déclaré n'utiliser aucun outil. 2 d’entre ent I'intention d’en mettre un en
place.
- 1 utilise un dossier ou il répertorie toutes légations douloureuses.
- 1 utilise la grille de San Salvadour de fagon ngsté&matique.
Les soignants qui ont déja utilisé la grille de Saivadour soulignent qu’elle n’est pas
adaptée pour leurs enfants. lls souhaitent adagtte grille et les items a leurs propres

enfants.

Question N°9 :
Pour les cing infirmiers ayant répondu,
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- Tous arrivaient a percevoir une évolution au nivelu l'intensité de la douleur
lorsqu’elle augmente.

- Un seul infirmier avait plus de difficultés pourrpevoir la régression de la douleur.

Question n°10
Sur cing infirmiers ayant répondu,

- 3 pensent que leur évaluation n'est pas objectille :remettent en cause leur
évaluation, et disent qu’ils ne sont pas infaiél
- 2 pensent que leur évaluation est objective

Question n°11 :
- Sur les cinqg infirmiers ayant répondu a I'entretigrus étaient d’accord pour dire que

leur évaluation peut étre soumise a des influeredsgrieures : par exemple, les
soignants qui entourent I'enfant pour trois d’erdux, mais aussi les parents pour deux
d’entre eux

Question n°12 :

Les cing infirmiers font confiance a leur instinatleur intuition de soignant. lls ont

I'impression de sentir la douleur, Pour eux c’'esié.

Question n°13 :

- Les cing infirmiers pensent qu’ils ont améliorérjaprés jour leurs connaissances. lls
disent que c’est grace a la connaissance de I'eqtéils améliorent leur connaissance
sur la douleur. Une infirmiére a déclaré gu’ellétait plus les bras ballants comme au

début. Maintenant, elle est plus organisée et wbde suite droit au but.

Question n°14 :

- Les cing infirmiers ont répondu qu’ils réutilisaideur savoir soignant chez le méme
enfant. Par contre ils ont été unanimes pour dire ge n’'était pas possible de

transférer le savoir d’'un enfant & un autre.

Conclusion de 'analyse quantitative par rappam@n cadre conceptueDn constate que

les notions générales sur la douleur ne sont pdsrites a connaitre pour les infirmiers et

gu’il existe une certaine difficulté a suivre I'apgion des nouveaux textes législatifs
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régissant la profession. Le texte législatif njgss essentiel dans I'évaluation de la douleur
elle-méme ; mais le connaitre est un « plus » quinpt a l'infirmier de cerner ses limites
par rapport a ses compeétences.

On remarque également que les infirmiers conn@iissee ou plusieurs notions
importantes de la définition de l'enfant polyharsgtié, mais pas toujours dans son
intégralité ce qui peut étre un frein a I'évaluatide la douleur dans sa globalité. En
général, au niveau des origines de la douleur Bbefant polyhandicapé, les soignants ont
de bonnes connaissances. En revanche, ils ométtemiathologies respiratoires et les
troubles de la déglutition. Peuvent-ils évaluerdiauleur dans leur globalité s’ils ne
connaissent pas toutes les origines possiblesligecc®

Nous avons pu voir dans le cadre conceptuel qeertgortement était la base de
I'évaluation de la douleur, que ce soit a I'aidardbutil ou non. A 75%, les professionnels
interrogés en sont conscients et ils adaptentfeggan d’évaluer la douleur en prenant en
compte I'évaluation comportementale.

La totalité des infirmiers ayant répondu a l'etitne ont identifié les signes
comportementaux les plus visibles. Mais certairghes restent peu ou pas du tout
identifiés comme la position antalgique, la pratatd’'une zone douloureuse, les réactions
de défense a la palpation et I'hyperesthésie catdres soignants, vont passer par le mode
de communication le plus courant (le langage) aliférentes intonations pour certains.
Pour la majorité d’entre eux, la communication paasssi par le toucher. lls savent donc
trés bien s’adapter pour communiquer avec I'enfahthandicapé.

Les structures dont dépendent les infirmiers ligaint quasiment pas d’outils pour
les aider a évaluer la douleur. Les dossiers de,betsen particulier, la grille de San
salvadour, ont encore des difficultés a entrer deedaines structures, mais est-ce
indispensable ?

Les infirmiers pensent en majorité que leur évabman’est pas objective, ce qui ne
facilite pas une prise en charge de la douleur danglobalité. Mais, paradoxalement, ils
ont tous répondu gu’ils faisaient confiance a liestinct. On peut donc en déduire qu’ils
leur manquent certains éléments de faits danswétinode d’évaluation de la douleur, afin
gu’elle ne soit plus fondée que sur l'instinct. plsnsent tous que leur évaluation peut étre
parasitée par des influences extérieures (I'équ@ipignante, les parents, etc...).ll est
nécessaire de connaitre I'enfant pendant plusi®wis et au moins son état de base pour

évaluer correctement la douleur. Une connaissappeopriée de I'enfant polyhandicapé
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ne s’acquiert en général qu'au fur et & mesureadgesprofessionnelle, et en sachant que
chaque enfant est unique.

Voila pourquoi tout infirmier devra mettre a ptodies propres connaissances, son
savoir-étre, son savoir-faire et son savoir soignpour s’adapter a chaque enfant

polyhandicapé afin de gérer au mieux sa douleur.

v 5.2.Analyse qualitative

Dans cette partie de mon analyse certaines gusstimséees lors des entretiens vont
étre croisées afin d’avoir une vision plus apprdierdes données recueillies. La majeure
partie de cette analyse consistera a confronteéfgenses de l'infirmier utilisant la grille
de San Salvadour par rapport aux autres professignn

Analyse croisée des guestions n°9 et ®util aide-t-il & percevoir une évolution de la

douleur ?
Lors du croisement de ces 2 questions, on congtegdous les infirmiers, utilisant ou non
la grille de San Salvadour, arrivent a percevoie aagmentation ou une régression de
I'intensité de la douleur. lls en rendent compte Peccentuation ou la régression des
manifestations comportementales. L'infirmier utilig la grille de San Salvadour, arrive a
voir ces phénomenes grace aux differents éléméndssedifferents items. Celle-ci peut
eégalement l'aider dans sa réévaluation de la douleu

Avec cette analyse croisée, on peut conclure,'quél n'est pas nécessaire pour
déterminer si la douleur régresse ou augmente a&mt agja une base de la douleur initiale.
Par ailleurs, d’autres infirmiers m'ont répondu gaegrille n’était pas suffisamment
adaptée aux enfants polyhandicapés qu’ils recetvaléavantage de la grille est de
pouvoir visualiser immédiatement le degré de lalelou Cependant, je pense qu’avec un

bonne connaissance de I'enfant, le degré de cettiedr est également perceptible.

Analyse croisée des questions n°8 et Loutil rend il 'évaluation plus ou maoins

objective ?
On constate que parmi les infirmiers n’utilisans mhoutil, la moitié d’entre eux

pense que leur évaluation est objective tout eresettant en cause. lls disent gu'ils se
sont rarement trompés, mais gu’ils ne sont pagllibfas.
En ce qui concerne linfirmier qui utilise la gellde San Salvadour, on constate

gu'’il qualifie son évaluation de subjective. Seplmations se basent sur le fait que ce
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n'est pas une grille qui peut percevoir ce queféiahressent. Pour lui, la grille a ses
limites.ll n'a pas le temps d’évaluer avec cet laeitil ne I'utilise pas systématiquement.
Lors de mon questionnement de départ, je pensadaggrille de San Salvadour
était un outil extraordinaire qui devait étre ms@ace dans toutes les structures. Je me
rends compte déja que I'application sur le terré@st pas du tout facile.
On peut donc conclure que quelque soit la fagémaluer la douleur, les infirmiers

trouvent en majorité que leur évaluation n’est @agective.

Analyse croisée des guestions n°8 et Linfirmier est-il plus ou moins influencé selon

qu'’il utilise ou non un outil ?

Avec ou sans outil, on constate que les infirmigesivent étre soumis a des
influences qui pourraient modifier leur perceptida la douleur lors de I'évaluation.
Celles-ci s’exercent surtout par le personnel smyjui gravite autour de I'enfant, mais
aussi par les parents. L'infirmier utilisant laligride San Salvadour, a noté qu’il ressentait
moins d’influences lorsqu’il utilisait la grille. ® plus, elle est complétée par trois
soignants pour limiter les erreurs, afin de prerelrecompte le ressenti de chacun, ce qui

me parait étre une bonne idée.
Lors de mes entretiens, un seul infirmier utitisan outil d’évaluation de la
douleur. Il est vrai que on ne peut pas faire deaseune généralité mais cela nous donne

certaines pistes de réflexion.

v' 5.3. Analyse thématique

Au cours de cette analyse thématique, les sujete’qnt pas été traités au cours des
analyses précédentes seront abordés.

Le premier théme qui peut étre dégagé est le resheroignant face a cette douleur et
au polyhandicapé. Les soignants entourant I'enfahten particulier linfirmier, sont
confrontés a la douleur, par rapport a leur expége personnelle et leur vécu
professionnel. Lorsqu’on aborde les problémes Wierfces lors de leur évaluation, ils
mettent en avant leur vécu. Les soignants disepfiks sentent I'enfant lorsqu’il a mal ».
Serions nous en présence di%sens du soignant ? Il est vrai que le ressentplesbt
subjectif a premiére vue. Lorsque le ressenti @sité a la douleur, les soignants peuvent

penser que celle-ci est plus subjective. Ce reissshil le méme pour un infirmier utilisant
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la grille de San Salvadour ? Nous pouvons l'affirrdans une certaines mesure. En effet,
lors de la cotation des différents items, les iafices et son ressenti vont également
intervenir. lls seront moins prononcés parce qugrilée est bien structurée par items et
parce que l'infirmier n’a alors uniquement que geiahoix.

Le deuxieme theme est le relationnel puisqu’ilpgésent dans tous les entretiens. Il
est au centre de I'évaluation de la douleur et pheore lorsque celle-ci n’est pas effectuée
avec un outil. S’il n’y avait pas de relationnetren’enfant et le soignant, il n’y aurait pas
d’évaluation de la douleur ; de la méme maniéreolanaissance de I'enfant dont on parle
dans I'analyse ne pourra se faire que grace a-celuors des entretiens, j'ai noté que les
soignants lui accordaient une grande importancelgiaa difficulté que rencontrent
certains infirmiers a pouvoir étre constamment asigte I'enfant ; ils déleguent a l'aide

soignant ou a I’Aide Médico Psychologique certaoms relationnels.

VI — Synthése

Dans le but de répondre a ma question de rechesclee connaissance acquise au
quotidien face a I'évaluation de la douleur d’'urfaem polyhandicapé est-elle suffisante,
doit-elle se conformer a l'utilisation d’outils guté@s ». J'ai dans un premier temps réalisé
mon cadre conceptuel et celui-ci a été la baseithémpour rédiger le guide d’entretien, le
chemin d’analyse, et enfin l'analyse elle-méme.oBeles résultats de celle-ci, nous
pouvons dire que l'utilisation d’'une grille d’évaliion de la douleur telle que la grille de
San Salvadour n’est pas indispensable. En effeth@rnremarque pas de différence
essentielle entre les infirmiers utilisant cettellgret les autres au niveau de leur
évaluation, qu’il s’agisse de leur ressenti, der l@ommunication ou de leurs

connaissances.

VIl — Conclusion

Apres ce travail de recherche mon opinion sur jetsa évolué et je pense qu'il est
nécessaire que les soignants aient un outil daitiévaluation de la douleur comme, par
exemple, un dossier de base unique a chaque e@falni-ci représenterait une trame des
différentes origines de la douleur possibles ajng du comportement de base de I'enfant.
lls pourraient y insérer leurs connaissances dedig et ce dossier pourrait servir aux

nouveaux infirmiers, aide soignant lors de leuivag dans le service. Il serait également
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utile lors d'un transfert dans un service extériaua structure (par exemple, lors d’'une
hospitalisation), qui pourrait assurer un suivisiBévaluation de la douleur.

La connaissance acquise au quotidien va aider ignaat dans son évaluation.
Cependant, il peut omettre certains signes comperieéaux qui doivent entrer dans son
évaluation pour que celle-ci soit complete. Ceilaliaide a I'évaluation de la douleur,
pourra peut étre lui permettre de rendre son étiatuéa plus objective possible.
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VIl - Méthodologie :Le Journal d’'une aventure pascomme les autres

Le théme de mon travail de fin d’étude n’a pastes difficile a trouver. Lorsque
jai réalisé mon stage dans un institut médico atficqui accueillait des enfants
polyhandicapés, j'ai eu mon coup de cceur profemsiorl y régnait une joie de vivre
extraordinaire malgré cette douleur omniprésentai donc voulu approfondir mes

connaissances sur ces enfants et sur leurs pait®log

Lors de mes premiéres recherches, pour préciser tmeme général « |'enfant
polyhandicapé », je me suis basé sur des sujeterguattiré mon attention pendant ce
stage : d’'une part, les difficultés que peuventoatrer les parents quand I'enfant grandit.
En effet la prise en charge va demander plus deriehtet ils seront confrontés au
vieillissement de leur enfant polyhandicapé.

D’autre part, il m’a semblé intéressant de souldesrdifficultés d’alimentation
fréequentes chez certains enfants polyhandicapés. D®oblemes de fausses routes
s’accompagnent le plus souvent de douleurs. Jiaepample été confronté a une petite
fille qui faisait une fausse route avec sa saliveson alimentation. Son corps se tétanisait
alors, tous ses muscles étaient contractés eulautoétait présente chez elle au quotidien.
Mon dernier sujet a découlé de cette exemple oldedir vécue au quotidien par I'enfant

polyhandicapé.

En réflechissant a ces problématiques, je m’étaise pbeaucoup de questions
pendant ce stage, notamment au niveau de I'évatude la douleur. Je confrontais cette

vision a ce que serait cette contraction de tasislescles, cette spasticité sur moi.

J'ai donc du faire un choix et jai pris comme thera douleur de I'enfant

polyhandicapé, méme si les autres themes me paisisggalement tres intéressants.
Pour cibler ma problématique, je me suis rappe# duestions que je me suis
posées sur la douleur de I'enfant polyhandicapés msssi sur son évaluation. En effet, les

soignants de l'institut médico éducatif n’utilisaigoas d’outil concret pour I'évaluer.

J'ai particuliéerement aimé I'étape des questioasiéparts et de recherches car |l
s’agit du moment ou le travail de fin d’étude prame part de sa richesse. Chaque mot
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sera pesé, chaque question retournée dans togeriesafin d’en tirer la signification la

plus juste.

Ensuite est venu le temps de faire mon cadre pbneke Je ne savais pas trop par
quel élément j'allais le commencer. J'ai repris gqoastion de recherche et je me suis basé
sur ce qu’est un infirmier et ce qui lui permetx@ecer sa profession, mais également sur

son réle dans I'évaluation de la douleur.

La partie sur la connaissance de la douleur cleeddht polyhandicapé acquise au
quotidien a entre autres été I'objet de recherclmesimentaires pour enrichir mon cadre
conceptuel. J'ai été confronté a la difficulté deuter des documents parlant du

polyhandicap en général, mais surtout du savognswit.

Le manque de documentation a été le premier goésthcle que j'ai rencontré.
Sur la toile, les documents trouvés ne me paraisspas assez explicites. J'ai donc décidé
de me mettre en contact avec des associationgoieité d’Etudes et de Soins aux
Polyhandicapés (CESAP) a Paris, le Centre Techridpt®nal et de Recherche sur les
Handicaps et les Inadaptations (CTNERHI) a PdAssbciation Francophone d’Aide aux

handicapés mentaux (AFRAhm) a Bruxelles.

J'ai pu rencontrer au CESAP de Paris des persguamsonnées qui m’ont donné
beaucoup d’'informations. Plus je lisais les docusguius je rentrais dans mon mémoire.
Je partais alors a la découverte d’'un univers gummmencais juste a explorer, mais qui
me fascinait. J'ai également eu la chance de suinesformation grace a lI'association de
'Afrahm a Bruxelles. Celle-ci m’a apporté une caigsance sur les différents outils
d’évaluation de la douleur chez la personne polgittapé, mais aussi sur I'évaluation de
la douleur que ce soit chez les enfants ou chpersonne vieillissante.

La formatrice, Anne Goethals, est une infirmiére @jgravaillé en soins palliatifs.
Elle a bien voulu étre ma référente scientifiquarpoon mémoire.

J'ai pu rencontrer des professionnels étant en acontvec la personne
polyhandicapée et qui avaient le souci de pouvépister cette douleur. La majorité des
personnes étaient des éducateurs travaillant des$ogters d’accueil pour handicapés ou

polyhandicapés.
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En Belgique, il est rare d’avoir une infirmiére dafes foyers. Ce sont des
éducateurs qui ont une petite formation compléniientpi gérent les problémes médicaux
des résidents. J'ai pu m’ouvrir a une autre visiome autre place de linfirmiére dans un
autre pays européen tout en m’enrichissant sulate grofessionnel. Par exemple, la grille

d’évaluation de San Salvadour est utilisée et negeren Belgique.

Enfin, pour ma derniére partie, j'ai souhaité étndeés differents outils qui existent
pour évaluer la douleur chez I'enfant polyhandicaés derniers n'‘ont pas été trop
difficiles a trouver car ils sont reconnus au-dd&s frontieres francaises. Lorsque j'ai
découvert des outils comme I'échelle d’hétéroévanade Sans Salvadour, je voyais déja

I'application directe des éléments décrits au déleunon mémoire.

Aprés toute cette recherche documentaire, il a faler tous les documents, en
essayant d’étre méthodique. La lecture des artides résumés de colloques autour du

polyhandicapé et de sa douleur m’ont vraiment énric

Lors de la rédaction de mon cadre conceptuel,gigss de me mettre a la place de
I'infirmier présent dans I'une de ces structurestehtais de déterminer les informations

nécessaires a la prise en charge de I'évaluatida deuleur chez un enfant polyhandicapé.

Lorsque je suis arrivé a la partie sur « la corsaise de la douleur chez I'enfant
polyhandicapé acquise au quotidien », je me snagdgueompte que je la pensais acquise au
fil des années grace au contact, a la relationnsoigsoigné. Je pensais également qu'il

existait pour l'infirmier une facilité a évaluer deuleur.

Mon cadre conceptuel est enfin terminé non sefigwdi#s. Vient alors la question
de savoir si je suis allé a I'essentiel. J'ai déaite réduire la partie sur la Iégislation de
I'infirmier car elle était certainement trop imposa pour un sujet traitant sur I'évaluation
de la douleur chez I'enfant polyhandicapé.

J'ai repris chaque partie pour voir si je n'étais ors sujet, tout en ayant un ceil
sur ma question de recherche car les bretellesrtiessur « I'autoroute » ¢a existe !

Pour I'enquéte, j'avais décidé dans un premier g prendre le questionnaire
comme outil. La problématique était d’évaluer lgpaeté d'un infirmier a évaluer la

douleur chez un enfant polyhandicapé qu’il estdihade ou non d’utiliser un outil. Les
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guestions élaborées étaient le plus souvent owygrteir ne pas influencer les personnes
interrogées. Le dépouillement aurait cependantzadgécile. J'ai donc décidé, apres
discussions avec ma guidante de mémoire, Mme Leprdtutiliser I'entretien semi
directif qui serait plus approprié a ma questionreleherche, mais aussi beaucoup plus

enrichissant sur les apports que les professiomm@isiiers pourraient m’apporter.

Lors de la rédaction de mes objectifs, jai repna question de recherche en
parallele avec mon cadre conceptuel. Lors de rfotreation d’infirmier, nous avons déja
du a de nombreuses reprises formuler des objedgfsioulais étre certain, ici, de mes
objectifs et de leur pertinence. Lorsque j'ai étabbn guide d’entretien, jai essayé de
classer mes questions en allant du plus générallumi précis, mais de nombreuses

difficultés sont apparues.

Lors de I'exposé de mon outil & ma guidante de ninoelle-ci m’a conseillé de
retravailler sur mon plan et mes différentes partidous avons vu ensemble la méthode la
plus adéquate. Ce jour la je ne savais plus quusgye Pour moi tout mon travail devait
étre refait a zéro. Aprés réflexion, je suis congaique ce travail de restructuration était

nécessaire.

Lorsque j'ai reformulé le plan de mon cadre congeptj’ai souhaité compléter la
derniere partie sur I'expérience professionnellecayne sous partie sur le savoir soignant.
Celui-ci me semble important a intégrer dans mairecaonceptuel et donc dans mon
travail de fin d’étude car il s’agit de la connaisse acquise au quotidien par le soignant.

Lorsque jai refait mon guide d’entretien, mes diogs me paraissaient plus
évidentes et plus faciles a classer, de la plugrgén a la plus précise. De nombreuses
questions avaient déja été formulées lors de memier guide d’entretien ; il m’a suffit de
les compléter par celles associées aux partiestésgs.

Apres la validation de I'outil de recherche par adante de mémoire, de ma
lettre de demande d’entretien aux structures, gimsimon chemin d’analyse, je suis parti
sur le terrain, trouver la réponse & ma questi@nsun premier temps, sur mes premiers
entretiens, j'ai pu tester mon outil de recherckar s'il était compréhensible pour les
infirmiers et s’il allait m’apporter les réponsasxagquestions que je me posais. L'outil me
paraissait adapté aux professionnels de santéeqeagontrais, malgré une nette difficulté

sur les dernieres questions du guide d’entretiéegus semblaient trés précises. lls n'ont
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en effet pas I'habitude de rentrer dans les détddlsleur pratigue d’évaluation de la
douleur. Mon outil me semblait fiable. J'ai donmtinué mes entretiens tout en voyant au
fur et a mesure comment j'allais pouvoir les analys

Lors de mes entretiens, j'ai rencontré des persopassionnées par leur métier,
mais aussi par I'enfant polyhandicapé. J'ai pu agka avec ces professionnels de santé
que ce soit lors de I'entretien, mais aussi avarapees celui-ci. Il m’a été agréable de
trouver de nombreuses personnes ayant la mémaen \dsigolyhandicap en général et de
I'enfant polyhandicapé en particulier. Professidlemeent, la  découverte de ces
différentes structures a été particulierement émsgante et m’'a conforté dans mon idée de
vouloir travailler avec des enfants polyhandicagess un futur plus ou moins proche.

Sur les quatre premiers entretiens, je n’'ai reméomjue des infirmiers qui
n'utilisaient pas d'outils d'évaluation de la doutechez I'enfant polyhandicapé. Je
souhaitais alors avoir au moins une infirmier gtilise ou qui ait déja utilisé un outil
d’évaluation de la douleur, afin de pouvoir réalisae comparaison lors de mon analyse
croisée. Je commencais alors a entrapercevoirimestdimites. Lors de mon dernier
entretien, jai eu la surprise de m’entretenir awet infirmier qui utilisait un outil
d’évaluation de la douleur de facon non systémati¢ja grille de san salvadour du
professeur Collignon).

Apres la longue et fastidieuse rédaction des eetrgtje me suis accordé une petite
phase de répit travaillant la premiere page du nr@&nde voulais mettre une main
d’enfant ou plutét plusieurs mains d’enfant. Cett@in d’enfant représente I'enfant
polyhandicapé : c’est tout d’abord un enfant. Lamaprésente aussi un autre moyen de
communication que le mode verbal qui est le plus/eot utilisé. C’est une main ouverte,
détendue : il n'y a pas de signe de crispationtraction qui pourrait faire penser a une
douleur. Et enfin trois mains de différentes cotdeuwun enfant polyhandicapé fait partie
d’un groupe, ou ils sont tous différents.

J'ai retardé pendant plusieurs jours I'analyse denmadre conceptuel, javais
beaucoup de doutes, je ne savais pas par quelie pammencer avec les différentes
interrogations : est ce bien ce gu’on attend dehf@omment vais je le présenter ? Dois je
comparer tout de suite par rapport a mon cadreeginel ? J'ai donc décidé de faire mon
analyse quantitative grace a une grille que jaéer pour en ressortir les éléments

importants, les mots clés. J'ai commencé a tirer amclusions par rapport a mon cadre
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conceptuel puisque pour moi c’était le moment dadr pour soulever des différences. Je
me suis alors rendu compte que certaines questiaisnt peut étre été mal posées ainsi
que de la difficulté de dépouiller les entretiens.

Ensuite est venue mon analyse qualitative. Etannéajue javais déja préparé
mon croisement de questions dans mon chemin d'seaglle m’a paru assez évidente et
jai trouvé cette étape particulierement enrichigsa

Cependant, il me restait I'analyse thématique. c@upoint j'étais encore perdu. Je
ne voulais pas répéter les analyses précédentexffdinsi je reparlais de la connaissance,
des outils, de I'objectivité des évaluations, jigteertain de me répéter. Je me suis donc
posé la question: « De quoi n'ai-je pas encordépar et les deux themes me sont
apparus. Je pense cependant que cette analysenaiggenrichissante que les deux autres
analyses précédentes pour répondre a ma questreclterche.

Le processus d'apprenti chercheur n'est pas faeileoblige & se poser de
nombreuses questions : est ce que mon analysemisiepte ? Est ce que je ne déforme
pas les propos des soignants ? Est-ce que lora dlaction de mes constatations je ne
fais pas de jugements de valeur ? Peut étre eguee’est parce que je n'ai pas assez
confiance en moi.

Lors de la conclusion j'ai regroupé mes différerdaalyses et les idées qui en ont
découlées. Aujourd’hui, je peux dire que la grdie San Salvadour n’est pas obligatoire
pour évaluer la douleur. Les soignants peuventuévdh douleur par leur expérience de
I'enfant qu'ils ont acquise. Je pense cependarit gst essentiel d’avoir un outil d’aide a
I'évaluation de la douleur incluant toutes les @3 de la douleur et les signes
comportementaux de I'enfant. Le soignant pourrgeataon dossier a I'enfant.

Me voici a la fin de mon mémoire de fin d’études.sillis content car il m’a permis
de me forger un avis. A priori, je pensais querlbegde San Salvadour était essentielle. Je
me suis rendu compte que je me trompais et quepduvait s’en passer. Je me le suis
démontré a moi-méme mais également aux profesdengnoeliront ce travail. Maintenant
il ne me reste plus qu’a enrichir mes connaissapaesnon exercice professionnel... et a
étre un acteur du terrain de la douleur chez l®nfaolyhandicapé. Un acteur toujours

critique.
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