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R£SUM£ 

Introduction : La douleur est un symptôme omniprésent dans le quotidien de la 

personne polyhandicapée avec des conséquences psychologiques et sociales 

nombreuses. Malheureusement, lô®valuation de la douleur de ces enfants est trop 

souvent délaissée. Cependant, la douleur doit °tre recherch®e et trait®e. Lôobjectif de 

cette ®tude est donc de sôinformer sur les moyens que les kin®sith®rapeutes mettent 

en place pour lôévaluer ou au contraire de comprendre quelles sont les raisons de la 

non-utilisation des moyens dô®valuation disponibles.  

Méthode :  Douze kinésithérapeutes experts en neuro pédiatrie ont été contactés pour 

passer des entretiens semi-directifs. Ces derniers ont été associés à une observation 

dans un Institut Médico Éducatif (IME) dans un but de confronter les résultats obtenus 

lors des entretiens. Concernant la collecte des données, deux grilles distinctes ont été 

utilisées, une pour les entretiens réalisés en collaboration avec Estelle Cathelin et une 

pour lôobservation r®alis®e par Margot Josse. Lôensemble des données récolté a été 

anonymisé. Les données ont ensuite été retranscrites et analysées par des arbres de 

codage.  

Résultats : Dôapr¯s lôanalyse des r®sultats obtenus, 85% des Masseurs-

Kinésithérapeutes place la douleur au centre de leur prise en soin. Cependant, 92% 

nôutilisent pas dô®chelles valid®es pour lô®valuer. Particuli¯rement ¨ cause dôun 

manque de connaissances. Un seul participant a pu évoquer les échelles validées 

avec précision. De plus, la majorité évoque la pluridisciplinarit® pour lôam®lioration de 

la détection de la douleur chez ces enfants. 

Discussion :  Pour améliorer la détection de la douleur, la communication en équipe 

et avec la famille doit être intensifiée. De plus, le parent étant expert de son enfant, 

doit devenir un partenaire à part entière de lô®quipe soignante. En supplément, 

lôaugmentation de la quantité des formations à ce sujet semble pertinente. Enfin, la 

création dô®chelles n®cessitant moins de temps de r®alisation pourrait également être 

envisageable. 

Mots clés : Communication, Douleur, Évaluation, Polyhandicap, Relation 

thérapeutique  
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SUMMARY 

Background:  Pain is an omnipresent symptom in the daily life of children with 

profound intellectual and multiple disabilities with numerous psychological and social 

consequences. Unfortunately, the evaluation of pain of these children is often 

neglected whereas it should be sought and treated. The aim of this study is to find out 

what tools physiotherapists use to assess pain and to understand the reasons for not 

using this tools in their daily practice.  

Method: Twelve physiotherapists with expertise in pediatric neurology were contacted 

to conduct semi-structured interviews. These interviews were combined with an 

observation in a medico-educational institution (IME) to compare the results obtained 

during the interviews. Regarding data collection, two distinct evaluation forms were 

used, one for the interviews carried out in collaboration with Estelle Cathelin and one 

for the observations carried out by Margot Josse. All the data collected was 

anonymized. The data was then transcribed and analyzed by coding trees. 

Results: According to the analysis of the results showed that 85% of physiotherapists 

place pain at the center of their practice. However, 92% do not use validated scales to 

assess it. This was mainly due to a lack of knowledge, as only one participant was able 

to mention validated scales with precision. In addition, the majority mentioned 

multidisciplinary approach is necessary for improving pain detection and management 

in these children. 

Conclusion: To improve pain detection, communication with the multidisciplinary team 

and the family must be intensified. In addition, the parent being an expert on his or her 

child, must become a complete partner in the care team. Then, increased training in 

this area seems relevant. Finally, the creation of scales needing less time for realization 

could be considered. 

 

Keywords: Communication, Pain, Assessment, Child with Profound Intellectual and 

Multiple Disabilities, Therapeutic Relationship 
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COMMUNICATIONS  

 

Ce travail de recherche a fait lôobjet de communications :  

 

ṳ Une publication scientifique « Kinésithérapie : la revue » dans le cadre 

des Journées Francophones de Kinésithérapie (JFK) [Annexe I] 

 

Josse M, Boudrahem S, Collet M, Cathelin E. La place de lô®valuation de la 

douleur des enfants polyhandicapés non communicants verbalement en 

séance de kinésithérapie : une étude qualitative. Kinésithérapie la revue, n°255, 

p.82-83, Mars 2023  

 

 

ṳ Une communication lors du congrès des Journées Francophones de 

Kinésithérapie (JFK) : POSTER [Annexe II] et [Annexe III] 

Josse M, Boudrahem S, Collet M, Cathelin E.  La place de lô®valuation de la 

douleur des enfants polyhandicapés non communicants verbalement en 

séance de kinésithérapie : une étude qualitative. 01 avril 2023, Rennes, France. 

 

 

ṳ Une communication lors du s®minaire du Centre dô®tudes des 

Transformations des Activités Physiques et Sportives (CETAPS) [Annexe 

IV] 

Josse M, Boudrahem S, Collet M, Cathelin E.  La place de lô®valuation de la 

douleur des enfants polyhandicapés non communicants verbalement en 

séance de kinésithérapie : une étude qualitative. 17 novembre 2022. Saint-

Sébastien-de-Morsent, France.
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INTRODUCTION 

Le polyhandicap, terme apparu dans les années 1970, se définit à ce jour par 

lôarticle D. 312-0-3 5° du Code de lôAction Sociale et des Familles (CASF) comme toute 

personne présentant un dysfonctionnement cérébral précoce ou survenu au cours du 

développement, ayant pour cons®quence de graves perturbations de lôefficience 

motrice, perceptive, cognitive et de la construction des relations avec lôenvironnement.  

Ces personnes ont une extrême vulnérabilité physique, psychique et sociale 

potentiellement évolutive et peuvent présenter signes de la série autistique (1). De 

nouvelles connaissances et découvertes scientifiques sur le polyhandicap ont permis 

de faire ®voluer la m®decine et les savoirs acquis jusquô ̈ce jour, entrainant plusieurs 

modifications dans sa définition.  

On différencie :  

- Le polyhandicap ou situation sévère de handicap ̈  expressions multiples avec 

une restriction extr°me de lôautonomie. Il se distingue à la fois du pluri et du sur 

handicap (2). 

- Le pluri handicap quant à lui est une association circonstancielle de deux 

d®ficiences nôentretenant pas de lien de cause  ̈effet entre elles (par exemple 

une personne avec une infirmité motrice cérébrale et une déficience visuelle). 

Pour ces personnes, la déficience intellectuelle nôest jamais profonde (2). 

- Le sur handicap est une surcharge progressive dôune d®ficience par une autre 

(par exemple une personne qui développe des troubles du comportement alors 

quôelle a déjà une déficience physique) (3). 

En France, il existe une prévalence comprise entre 0.7 et 1/1000, soit environ 900 

nouveaux cas dôenfants polyhandicapés par an (4). Dôapr¯s une ®tude en 2014 de la 

Direction de la Recherche, des £tudes, de lô£valuation et des Statistiques (DREES), il 

y aurait 9 400 enfants polyhandicapés accompagnés par des établissements et 

services médico-sociaux en France (5). 

 



 
  

  

5 

Actuellement, encore 30% des causes du polyhandicap restent inconnues. Sur, la 

figure ci-dessous, les causes connues sont présentées sous la forme de 3 groupes : 

le 1er groupe étant les causes retrouvées en postnatal, le 2ème groupe étant les causes 

retrouvées en périnatal et enfin, le 3ème groupe pour les causes retrouvées en prénatal 

(6). 

 

Le polyhandicap associe plusieurs troubles tels que :  

- Les troubles moteurs qui occupent une place majeure, ils comprennent : les 

paralysies, les mouvements anormaux, lôhypotonie massive, les troubles de la 

coordination et de lôorganisation motrice, ainsi que les troubles orthop®diques 

secondaires (6). Afin dôobjectiver les capacit®s motrices et fonctionnelles de 

lôenfant polyhandicap®, la Gross Motor Function Classification Scale (GMFCS) 

[Annexe V], propre  ̈la paralysie cérébrale, peut être utilisée. 

 

Figure 1 : Schéma présentant les causes connues du polyhandicap  
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Lôanalyse et la compréhension de ces altérations motrices est essentielle car elles 

viennent perturber le quotidien de la personne polyhandicapée et peuvent 

fréquemment être source de douleur. Effectivement, lôactivit® quasiment permanente 

et déséquilibrée de certains muscles, causée par différents stimulus extérieurs tel 

quôun bruit soudain ou encore un contact cutané favorisent les déformations 

orthopédiques. De plus, celles-ci sôaggravent avec le temps. Cette aggravation r®sulte 

de lôinsuffisance antigravitaire et de la pauvreté de la motricité volontaire.  

Par conséquent, tout ceci engendre un inconfort associé à une douleur potentielle, 

à ne pas sous-estimer (7). La déficience intellectuelle profonde : Dôapr¯s le Centre 

Technique National dô£tudes et de Recherches sur les Handicaps et les Inadaptations 

(CTNERHI) en 1993, le Quotient Intellectuel (QI) des personnes polyhandicapées est 

inferieur ̈  50. Or celui dôune intelligence normale ou moyenne se situe entre 90 et 100. 

Cette d®ficience nôemp°che cependant pas les personnes polyhandicapées 

dôexprimer leur ®motion et dôentrer en contact avec lôenvironnement (8). 

Le Dr Lucile Georges-Janet, neuropédiatre, ancienne directrice du Comité dôÉtude, 

dôÉducation, et de Soins Auprès des Personnes Polyhandicapés (CESAP) et membre 

du Groupe Polyhandicap France, explique quôil existe pour la personne 

polyhandicapée une véritable possibilité de communication et dôentrer en relation avec 

lôentourage et par conséquent une réelle capacité dôexprimer un sentiment douloureux 

(9). Il est donc important de ne pas négliger ces émotions et ces manifestations 

douloureuses en les évaluant et en les détectant. 

- Les troubles du comportement qui sont le fruit dôune réelle difficulté ̈  se faire 

comprendre. Ils peuvent cacher un véritable mal-être. Ces troubles se 

traduisent par des stéréotypies, de lôauto-agressivité mais aussi par un 

phénomène de repli psychotique de lôenfant (10). 

- Lô®pilepsie qui atteint 40  ̈ 50 % des sujets polyhandicapés, et est parfois 

difficile  ̈équilibrer (10). 
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- Les troubles sensoriels (troubles auditifs et visuels) qui peuvent 

compromettre les interactions sociales et la découverte du monde pour lôenfant  

polyhandicapé (6).  

- Les troubles associés qui peuvent être des troubles de la fonction respiratoire 

et/ou de la fonction digestive par exemple (6).  

À la suite de lô®num®ration des diff®rents troubles ci-dessus, lô®change et 

lôinteraction avec la personne polyhandicapée semble complexe au premier abord, en 

particulier à cause des troubles ou de lôabsence de langage.  

Le langage est défini comme « la capacité d'exprimer une pensée et de 

communiquer au moyen d'un système de signes vocaux et éventuellement 

graphiques. Il permet la compréhension et la symbolisation du réel » (11). Cependant, 

la communication ne comporte pas que le langage. En effet, dôapr¯s le postulat établi 

par Paul Watzlawick on ne peut pas ne pas communiquer. Ce postulat exprime le fait 

que « tout comportement est une forme de communication en soi,  ̈la fois implicite et 

explicite. Même garder le silence implique une information ou un message, il est donc 

impossible de ne pas communiquer. La non-communication nôexiste pas. Même 

lorsque nous ne faisons rien, que ce soit au niveau verbal ou non verbal, nous 

transmettons quelque chose » (12,13).  

Il existe donc différents types de communication :  

- La communication verbale qui est un mode de communication utilisant le 

verbe. Dans ce mode de commutation, la parole nôest pas forcément 

nécessaire. En effet, l'usage du Makaton (pictogrammes) ou de la langue des 

signes française (LSF) sont des formes de communication verbale (14).  

- Tandis que la communication non verbale ne repose pas sur les mots, mais 

sur les gestes, les expressions faciales, la tenue vestimentaire, les odeurs, ou 

encore la posture. Ce type de communication occupe une place centrale, il 

consolide et enrichit la communication verbale. La communication non verbale 

prend sa source dans un vaste ensemble de canaux sensoriels : visuel, auditif, 

kinesthésique, olfactif et gustatif (14). 
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- Il existe aussi la communication paraverbale qui est un élément de la 

communication non verbale. La communication paraverbale fait référence à 

lôintonation, au ton, mais aussi au rythme de la voix (15).  

La définition de la communication a permis de constater que lôabsence de langage 

ne constitue pas de frein pour communiquer. Dans la mesure o½ la communication non 

verbale se soustrait du langage oral pour laisser parler le corps (16). Les précédentes 

définitions ont montré les possibles capacit®s dôexpression chez la personne 

polyhandicapée. Cependant, les difficult®s dôexpression orale entrainent une difficult® 

pour lôentourage et pour les professionnels travaillant autour de lôenfant à percevoir 

certaines sensations, comme la douleur, élément central de ce travail. 

À ce jour, la douleur est d®finie selon lôInternational Association for the Study of 

Pain (IASP) comme étant « une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable 

liée  ̈une lésion tissulaire existante ou potentielle ou décrite en ces termes par le 

patient » (17). 

Cette définition fut modifiée afin de prendre en compte les personnes non 

communicantes verbalement. Côest donc en 2001, que lôIASP a complèt® sa définition 

en exprimant que lôimpossibilit®  ̈ communiquer nô®liminait en aucune faon la 

possibilité quôune personne exp®rimente une douleur et ait besoin dôun traitement 

antalgique appropri® (18). Cette nouvelle définition a permis de mettre en avant la 

propriété émotionnelle de la douleur. Cette dernière est un phénomène complexe et 

multifactoriel, qui engendre une évaluation délicate et subjective.  

La douleur se construit selon plusieurs aspects : la composante sensori-

discriminative, la composante émotionnelle, la composante comportementale et enfin 

la composante cognitive (19). En effet, les émotions font partie intégrante de la 

conceptualisation, de l'évaluation et du traitement de la douleur (20). 

Il est important de comprendre que la douleur prend une place très importante 

dans le quotidien de la personne polyhandicapée. De plus, un enfant qui souffre ne 

peut pas sô®veiller, °tre disponible, communiquer ou °tre en relation, alors sa vie ne 

sôorganise quôautour de ce corps douloureux (21). Il est donc primordial de sôen 

soucier.  
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La prise en soin de celle-ci est une obligation légale, inscrite dans le code de la 

sant® Publique sôadressant aux professionnels de santé : « Toute personne a le droit 

de recevoir des soins visant  ̈ soulager sa douleur. Celle-ci doit être en toute 

circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée » (22). 

Dans cette population, lôexpression douloureuse peut parfois être trompeuse, 

voir même incomprise (23). Lô®valuation de la douleur aupr¯s des enfants 

polyhandicapés est difficile  ̈cause dôune absence de mots pour exprimer des maux 

(16). Le Masseur-Kin®sith®rapeute Dipl¹m® dô£tat (MKDE) doit alors apprendre à 

déchiffrer et à évaluer ces maux afin dôobtenir la meilleure des prises en soins. La 

multidimensionnalité et la complexité qui caractérisent la douleur font que cette 

dernière est un sujet difficile à analyser dans sa totalité (24).  

Dôapr¯s le docteur Patrick Collignon, dans son ouvrage Éthique du soin et 

Qualité de vie chez les enfants sévèrement polyhandicapés, il est essentiel dôutiliser 

des grilles dôévaluation et des échelles car elles permettent de déceler et dôévaluer la 

douleur de lôenfant, y compris dans des situations de dépendance extrême comme 

côest le cas dans le polyhandicap (25).  

Lôint®r°t principal de cette étude qualitative est avant tout de mettre en lumière 

lôimportance de lôévaluation de la douleur chez les enfants polyhandicapés non 

communicants verbalement ¨ lôaide dôoutils valides et fiables. 

À ce jour, il existe diff®rentes ®chelles dôhétéroévaluation validées et mises à 

disposition pour quantifier la douleur chez lôenfant polyhandicap® non communicant :  

- La Grille Douleur des Enfants San Salvadour (DESS) [Annexe VI], spécifique 

au polyhandicap, elle se compose de deux parties, dans un premier temps elle 

nécessite de remplir un dossier de base qui présente le comportement de 

lôenfant lors dôun moment non douloureux. Ensuite une grille dô®valuation 

composée de dix items est à remplir. Une connaissance et une expérience de 

lôoutil facilitera lô®valuation. (26) 

- Lô®chelle Pediatric Pain Profile (PPP) [Annexe VII], qui est une échelle 

anglaise similaire  ̈la DESS. Elle est également décomposée en deux parties, 

une premi¯re pour le dossier de base de lôenfant, qui repr®sente sa ç carte 
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dôidentit® è dans lô®tablissement et une deuxi¯me consacr®e ¨ lô®valuation de 

la douleur à lôaide dôune grille compos®e de 20 items. (27) 

Néanmoins, ces deux échelles sont destinées  ̈un public familier de lôenfant mais 

ce dernier peut être amené  ̈ être hospitalis® ou  ̈ être pris en soins par un 

professionnel remplaçant de lô®quipe soignante qui nôest donc pas familier de ses 

réactions et de ses comportements habituels. 

Ainsi, pour permettre la d®tection de la douleur lorsque lôenfant nôest pas connu de 

lô®quipe, il existe deux autres échelles validées : 

- Lô®chelle Face, Legs, Activity, Cry, Consolability (FLACC) modifiée 

[Annexe VIII]. La FLACC est à la base consacrée aux douleurs post-

opératoires, elle a ensuite été modifiée afin dô°tre efficace dans la détection et 

lô®valuation de la douleur des enfants polyhandicapés. Elle se compose de cinq 

items. Mais nôassocie pas la pr®sence dôune atonie psychomotrice à un signe 

douloureux (28). 

- La Grille dôÉvaluation de la Douleur-Déficience Intellectuelle (échelle GED-

DI) [Annexe IX]. Cette échelle peut requérir du temps pour être remplie mais 

elle est catégorisée comme étant la plus complète, en effet elle a été validée de 

manière multicentrique. Elle se compose de 30 items (29). 

Il existe donc quatre échelles validées pour ®valuer la douleur chez lôenfant atteint de 

polyhandicap, alors pour quelles raisons cette dernière reste malgré tout sous-

évaluée ? 

À la suite des principaux résultats obtenus lors du travail de fin dô®tude de 

Madame Estelle CATHELIN suivie et encadrée par Madame Mathilde COLLET, une 

collaboration est alors apparue évidente. En effet, il paraissait judicieux pour notre 

équipe de poursuive et dôint®grer les r®sultats obtenus en approfondissant le travail 

préliminaire, achevé en 2021.  
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Pour ce faire et au regard des éléments énoncés ci-dessus, nous parvenons à 

la problématique générale suivante :  

Comment les Masseurs-Kinésithérapeutes évaluent-ils et priorisent-ils la 

douleur chez des enfants polyhandicapés non communicants verbalement 

dans une séance de kinésithérapie ? 

 

Premi¯rement, lôobjectif était de sôinformer sur les moyens que les MKDE 

mettent en place pour évaluer la douleur et sur les connaissances quôils ont de cette 

dernière et/ou au contraire de comprendre quelles sont les raisons de la non-utilisation 

des moyens disponibles.  

Secondairement, lôobjectif était de montrer lôimportance de lô®valuation de la 

douleur et de mettre en avant les moyens disponibles pour lô®valuer. Tout en proposant 

des axes dôam®lioration ¨ cette ®valuation afin de permettre une d®tection plus efficace 

de la douleur. 

 

Les hypothèses sont les suivantes :  

- La douleur est sous-évaluée dans cette population   

- Le temps de passation des échelles est trop long, elles sont trop compliquées 

à mettre en place   

- Lôabsence de communication verbale est une limite ¨ lô®valuation  
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M£THODOLOGIE 

 

Cette étude qualitative propose de comprendre comment les MKDE évaluent la 

douleur face à des enfants polyhandicapés non communicants verbalement et de 

mettre en avant les connaissances et les repr®sentations quôils ont de la douleur ainsi 

que la place quôils attribuent ¨ son évaluation en séance de kinésithérapie. Cela en 

suivant les recommandations internationales de la grille dôanalyse COnsolidated 

criteria for REporting Qualitative research (COREQ) [Annexe X] (30). Enfin, pour 

répondre à notre problématique générale, une méthode qui consiste à croiser des 

données théoriques et des données empiriques issues du travail dôobservation et des 

entretiens réalisés a été utilisée.  

Ce travail dôinitiation ¨ la recherche repose sur une démarche hypothético-

déductive. En effet à la suite de lôanalyse des r®sultats obtenus lors des entretiens et 

du travail observationnel, les hypothèses élaborées à partir de connaissances 

existantes issues des connaissances personnelles et de la littérature seront discutées, 

validées ou réfutées. 

Cette étude qualitative a pour objectif de poursuivre le travail de Madame 

Cathelin en augmentant le nombre de répondants et par conséquent la fiabilité des 

résultats préalablement obtenus. 

 

1- Terrains dôenqu°te  
 

Concernant les terrains dôenqu°te, nous avons déterminé un cadre géographique 

permettant un rendu dans les temps du mémoire.  

Les entretiens ont été conduits au niveau national et particulièrement en 

Normandie et en région Auvergne-Rhône-Alpes. Ils se sont déroulés en septembre 

2020 par Estelle Cathelin et dôoctobre ¨ novembre 2022 par Margot Josse.  
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Lôobservation a ®t® effectuée dans un Institut Médico-Éducatif (IME) normand, 

durant le mois de mars 2023. Le terrain dôobservation a ®t® choisi pour sa proximit® 

géographique et également pour le fait quôune partie des interviewés y travaillaient. 

Les participants ont été choisis en fonction de leur pertinence théorique en lien 

avec la question de recherche. Nous avons réalisé 12 entretiens auprès de 

professionnels travaillants ou ayant travaillé avec des enfants polyhandicapés non 

communicants. 

 

2- Méthodes dôenqu°te  
 

Lôentretien semi-directif a été choisi comme outil de collecte de données. À la suite 

et dans un but dôaugment® la fiabilité des résultats obtenus lors des entretiens, un 

travail observationnel qualitatif a été réalisé.   

Lôentretien semi-directif est une technique de recueil dôinformation permettant de ne 

pas enfermer le discours de lôinterview® dans des questions pr®d®finies, ou dans un 

cadre qui serait ferm®. Il lui laisse la possibilit® de d®velopper et dôorienter son propos 

en exprimant les réflexions qui lui sont propres (31). 

Lôobservation qualitative est une méthode de recueil dôinformation qui permet 

dôobtenir des r®ponses inconscientes de lôinterview® et par cons®quent dôobtenir de 

meilleurs résultats pour lôenqu°te. Lôobservation qualitative implique lôutilisation de nos 

cinq sens : la vue, lôodorat, le go¾t, le toucher et lôouïe afin dôexaminer les participants 

lors dôune s®ance de r®®ducation. Cette observation tient compte de leurs réactions 

lorsquôils sont étudiés dans un environnement qui leur est naturel (32). 

Concernant les entretiens, une unique grille réalisée et appliquée par Estelle 

CATHELIN puis réactualisée par Margot JOSSE a été construite [Annexe XI]. Celle-ci 

nôa pas ®t® pr®sent®e pr®alablement aux participants.  
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Cette grille était composée de questions ouvertes visant à évaluer le niveau de 

connaissance, de perception et le ressenti des interviewés sur les thématiques 

suivantes : 

- La communication et lôentr®e en relation avec la personne polyhandicap®e 

- La douleur, sa place, ses expressions, son évaluation 

- Le rôle du parent dans la prise en soins 

- Le r¹le de la pluridisciplinarit® dans lô®valuation de la douleur 

Dans le but de répondre aux objectifs primaires et secondaires. 

Les questions ne sont pas obligatoirement pos®es dans lôordre pr®vu, mais 

selon le déroulé de chaque entretien. Cette méthode permet ainsi dôobtenir un 

maximum dôinformations et de laisser lôinterview®(e) libre dans sa réflexion, faisant 

possiblement apparaître de nouvelles questions. Cependant, pour respecter la 

cohérence des entretiens, la chronologie des thèmes est respectée. Toutes les 

questions sont systématiquement posées lors des entretiens.  

Les données socio-professionnelles sont recueillies au début des entretiens. À 

la fin de lôéchange, lôintervieweur demande syst®matiquement au participant sôil veut 

ajouter quelque chose afin de ne pas passer à côté dôune donn®e. 

ê propos de lôobservation, une unique grille [Annexe XII] a été réalisée par 

Margot Josse. Cette grille nôa pas ®t® pr®alablement pr®sent®e aux participants.  

Celle-ci était composée de trois thématiques principales, qui sont les suivantes :  

- Le regard (du th®rapeute, de lôenfant) 

- La communication (verbale, non verbale, temporalit® de lôaction) 

- La douleur  

3- Méthodes de recueil de données 
 

Dans le cadre de la protection des données personnelles, le recueil des données 

¨ fait lôobjet dôune d®claration simplifi®e MR-003 à la Commission Nationale de 

lôInformatique et des Libertés (CNIL) : MR-003 [Annexe XIII]. 
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Le recueil des données de lôentretien a été effectué grâce à un enregistreur 

portatif dédié. Lôenregistrement audio a été complété par une prise de notes 

concernant les attitudes de la personne interviewée. Le contenu des enregistrements 

a ensuite été retranscrit sur un ordinateur portable protégé par un mot de passe, et les 

noms ainsi que les structures ont été anonymisés. Ce qui permet de créer une base 

pour notre analyse. Chaque entretien a été anonymisé.  

Les entretiens se sont déroulés dans un lieu calme, soit au sein du cabinet du 

kinésithérapeute soit en visioconférence via le logiciel Zoom.  

Aucune autre personne nôa été présente durant les entretiens, autre que le participant 

afin de ne pas le perturber. 

Chaque entretien fut précédé de la signature dôun consentement éclairé [Annexe XIV] 

pour tous les participants de lô®tude. 

Le recueil des données de lôobservation a fait lôobjet dôune demande au 

Comité de Protection des Personnes (CPP) en septembre 2023 car lors de la séance, 

lôobservation se portera indirectement sur lôenfant. Cette demande a été faite sous le 

numéro de dossier : 22.03514.000091 et sous le numéro national : 2022-A02025-38.  

La réponse du CPP est la suivante : « Votre dossier nôentre pas dans le champ de 

compétence du Comité de Protection des Personnes : il ne sôagit pas dôune recherche 

impliquant la personne humaine au regard de la législation (article L1121-1 du code 

de la santé publique) » [Annexe XVI]. Lôobservation a donc pu °tre r®alis®e dans les 

règles. 

Tous les participants de lôobservation ont d¾ remplir un consentement ®clair® [Annexe 

XV] avant le commencement de celle-ci. 

 

 

 

 

 



 
  

  

16 

4- Participants  
 

La population sélectionnée dans cette étude est : les Masseurs-Kinésithérapeutes 

diplômé dô£tat. 

Les crit¯res dôinclusion ®taient donc :  

- Être Masseur-Kinésithérapeute dipl¹m® dô£tat 

- Secteur dôactivit® : salarial, libéral, mixte 

- Travailler ou avoir travaillé en neuropédiatrie 

- ątre consentant et volontaire pour participer ¨ lô®tude  

 

Le recrutement des interviewés a eu lieu de février 2022 à octobre 2022 via les 

réseaux sociaux (Messenger©, Instagram©) et lors du Congrès International 

Francophone pour les Étudiants en Physiothérapie et Kinésithérapie (CIFEPK) à Tours 

en février 2022.  

Cette première approche a permis de présenter la thématique ainsi que le projet 

de lô®tude. Pour ne pas fausser des r®sultats, les hypoth¯ses nôont pas ®t® d®voil®es 

lors de ce premier contact. Les participants ont donc répondu sur la base du 

volontariat.  

 

5- Méthodes dôanalyse  
 

Dans une ®tude qualitative le nombre id®al repr®sentatif et exploitable dôentretiens 

nôest pas pr®d®fini. Côest lorsque quôaucune nouvelle information ne ressort des 

derniers entretiens pass®s que lôon peut d®finir le nombre id®al dôentretiens 

représentatifs et exploitables pour notre étude, côest alors la « saturation sémantique » 

que nous recherchons. 

Dans un premier temps, les entretiens ont été réécoutés et retranscrits 

intégralement sur le logiciel « Microsoft Word© ». Et ce de manière anonyme, chaque 

participant a été anonymisé en lui attribuant un nouveau prénom.  
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Ensuite, les thématiques principales ont pu être été mises en avant, pour, ¨ lôaide 

dôarbres de codage, analyser les résultats obtenus. 

De plus, assister à différentes séances de kinésithérapie avec un regard critique, a 

permis de recueillir des données empiriques. Les résultats des entretiens et de 

lôobservation ont été mis en lien avec les notes personnelles et les informations 

recueillies dans les recherches bibliographiques. Ce qui a permis dôexploiter en 

profondeur les résultats obtenus tout en les confrontant à la littérature actuelle.  
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R£SULTATS  

 

1- Flux des données  
 

Pour la réalisation des entretiens, 12 personnes r®pondant aux crit¯res dôinclusions 

ont été contactés. Le contact se faisait soit verbalement (en stage, lors du CIFEPKé), 

soit via les réseaux sociaux (majoritairement Facebook©) ou par mail.  

Au total, 12 entretiens ont été réalisés, 6 par Estelle CATHELIN durant lôann®e 2020 

et 6 par Margot JOSSE dôoctobre ¨ novembre 2022. Pour ce travail, les 12 entretiens 

ont été analysés par Margot Josse. 

 

 

 
 
 

Figure 3 : Diagramme de flux 
représentant l'échantillon sélectionné 
pour l'étude d'Estelle CATHELIN 

Figure 2 : Diagramme de flux représentant l'échantillon sélectionné pour l'étude de 
Margot JOSSE 

 N =12 
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2- Caractéristiques socio-professionnelles des participants  

Concernant les 12 Masseurs-Kinésithérapeutes, une majorité de femmes a été 

interviewée avec 66,7 % de femmes pour 33,3% dôhommes. La moyenne dô©ge était 

de 37 ans avec pour âge minimum 25 ans et âge maximum 55 ans. Six dôentre eux 

habitaient en région Auvergne-Rhône-Alpes, cinq habitaient en Normandie et un 

habitait en Bretagne. Concernant le mode dôexercice, six exeraient en salarial, trois 

en libéral et 3 en mixte (libéral/salarial à mi-temps). Les entretiens ont duré environ 45 

minutes. 

Les questions pos®es en d®but dôentretien ont permis de dresser deux 

tableaux r®capitulatifs, un pour lô®chantillon dôEstelle CATHELIN et un pour 

lô®chantillon de Margot JOSSE. 
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Tableau 1 : Caractéristiques de la population de Masseurs-Kinésithérapeutes étudiées par Estelle 
CATHELIN 
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 Tableau 2 : Caractéristiques de la population de Masseurs-Kinésithérapeutes étudiées par Margot JOSSE 
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3- Arbres thématiques de codage 
 

Lorsque la totalité des réponses a été collectée, nous avons mis en avant les 

principales et sous thématiques. Pour cela, des arbres de codages ont été réalisés 

pour chacune des questions qui composaient lôunique grille dôentretien. Cela nous a 

permis avec une vue dôensemble et une prise de recul de d®terminer des th¯mes 

principaux et secondaires.  

Lors de la cr®ation de la grille dôentretien, les thèmes ont été réfléchis et choisis 

pour permettre une réflexion précise et méthodique sur le sujet. Lors de la codification 

et de lôanalyse des r®sultats, dôautres grands et sous th¯mes sont apparus. Ce qui 

nous a permis gr©ce aux donn®es issues des entretiens dôobtenir des r®sultats que 

nous ne pouvions pas anticiper. 

Un entretien sôest démarqué et il se trouve en [Annexe XVII]. 

 

4- Présentation des résultats  
 

Comme évoqué dans la partie méthodologie, la grille dôentretien comportait 9 

questions reparties en 4 grands thèmes (sans prendre en compte les données socio-

professionnelles). Lorsque lôanalyse et la codification des entretiens ont été réalisées, 

huit grandes parties ont émergé :  

- La perception de la douleur 

- Le regard : une première entrée dans le monde complexe du polyhandicap 

- La connaissance de lôenfant et de ses expressions douloureuses 

- La perception des moyens dô®valuation   

- Lô®ducation : une piste dôam®lioration dans la détection douloureuse 

- Le rôle de la pluridisciplinarité dans la d®tection et lô®valuation de la douleur 

- Le parent : un évaluateur à part entière 
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a) La perception de la douleur  
 

Concernant le thème de la douleur, la question inaugurale « quelle place occupe 

la douleur dans votre pratique ? è, permettait ¨ lôinterview® dôêtre véritablement libre 

dans sa réponse. Le choix de cette question ouverte, nous a permis de recueillir un 

maximum dôinformations tout en essayant de comprendre si la douleur était évaluée 

ou non, et surtout de quelle manière et ¨ lôaide de quels outils. 

Sur le graphique ci-dessous, on peut observer quô ̈cette question, sept participants 

ont évoqué la place centrale et prépondérante de la douleur, deux ont évoqué une 

place quotidienne et les trois derniers ont insisté sur la notion dô°tre infradouloureux 

lors des séances. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

En effet, Martine a r®pondu en appuyant sur la notion de priorit® et dôimportance 

de la douleur, en évoquant la pyramide de Maslow et le besoin primaire dô°tre non 

douloureux :  

« Côest une priorit®, m°me si dans la pyramide de Maslow la douleur nôest pas 

l¨, pour moi côest un besoin primaire, de ne pas avoir mal rel¯ve du besoin primaire, 

alors ®videment on peut survire en ayant mal alors quôon ne pas survivre sans 

respirer, boire ou manger mais on ne peut pas avoir de projet de vie si on est 

douloureux et un enfant polyhandicap® a le droit dôavoir un projet de vie »                   

- Martine (MKDE) 

Figure 4 : Anneau représentant la douleur en séance de kinésithérapie 
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Quant à lui, Fabrice explique dans ce verbatim lôimportance dô°tre ¨ minima douloureux 

pendant les séances afin ®viter dôimpacter la relation thérapeutique :  

« Avec un enfant ça crée directement une relation qui est atroce et délétère et 

donc on ne peut pas s'affranchir de cette notion de douleur, côest donc une vigilance 

permanente, c'est une attention constante dans tous nos soins pour que les 

pratiques soient complètement dépourvues de douleur parce que sinon ce nôest pas 

possible. Enfin l'enfant ne va pas supporter et ça ce nôest pas entendable. »                     

- Fabrice (MKDE) 

Lorsque la question « que pensez-vous des échelles validées pour la douleur ? » 

a été posée, cinq des participants ont évoqué la notion de subjectivité et 

dôindividualité de la douleur.  

Dans lôextrait ci-dessous, Nicolas, ®voque lôimportance dôadapter lô®valuation ¨ chaque 

enfant et particulièrement en fonction de son niveau de connaissance et dô®ducation :  

« Mais moi je considère que tous les enfants sont différents et que leur 

expression de la douleur nôest pas forc®ment la m°me et donc je ne me retrouve pas 

dans ce principe-l¨ [é] a d®pend de plein de choses chez lôenfant, a d®pend du 

milieu dans lequel il ®volue, a d®pend de ses parents, de lô®ducation quôil a eue é »  

- Nicolas (MKDE) 

Parallèlement, la notion dôurgence de la douleur a été évoquée lors dôun entretien : 

« Au sein d'un IME souvent quand on gère la douleur c'est en situation d'urgence 

entre guillemets » - Stéphanie (MKDE).  

Ici, lôinterview®e d®finit la douleur comme une urgence et non comme quelque chose 

de quotidien, ce qui contraste les propos des autres participants qui évoquaient 

plutôt une notion pluriquotidienne de cette douleur.  

De plus, lors de lôobservation et de certains entretiens dôautres aspects ont été 

abordés, comme la douleur causée par les troubles associés ou encore celle retrouvée 

durant les séances dôappareillage.  
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En effet, Martine évoque ici la douleur causée par les troubles digestifs chez ces 

patients :  

« Dans un début de séance, avant de pouvoir faire autre chose, il va falloir parfois 

dégager lôenfant, parce quôil a une telle tension abdominale que vous ne ferez rien 

dôautre de la s®ance si vous nôavez pas r®ussis ¨ d®gager a, sôil a un globe vésical, 

la priorité sera là, sôil a des f®calomes côest pareil, parce que côest quand m°me l¨ 

que a se situe pour beaucoup la douleur et quôil va falloir dôabord faire a » - Martine 

(MKDE) 

Lors de lôobservation, nous avons pu objectiver également que les douleurs 

dôappuis dans les diff®rents types dôappareillages ®taient particuli¯rement pr®sentes 

chez ces enfants. Les th®rapeutes y sont tr¯s attentifs, puisquôun suivi à la suite dôun 

nouvel appareillage et ce sur toute une semaine est réalisé dans cet établissement.  

Dans ce verbatim, Charlotte nous évoque également la place de la douleur lors de 

ces s®ances dôappareillage :  

« Alors nous ¨ [lieu du post], on a une place sur lôappareillage et sur le confort du 

jeune et donc en dehors de toute séance kiné, fin tout au long de la journée on doit 

sôassurer avec les ergothérapeutes que lôenfant est bien install® confortablement et 

sans douleur. Il ne faut pas quôil y est de point dôappuis, il ne faut pas quôil y ait de 

rougeurs, dôirritations. On a un réel compromis à trouver entre correction et 

douleur. » - Charlotte (MKDE) 

Dôapr¯s les r®sultats obtenus pr®c®demment, la douleur ressentie chez ces enfants 

peut donc être causée par leurs multiples handicaps, en passant par les troubles 

respiratoires, digestifs ou encore sensoriels. Elle peut également traduire un appui trop 

important dans les attelles, le plot dôabduction, le corset ou encore le fauteuil. La 

s®ance de kin®sith®rapie peut °tre source de douleur ®galement. Côest donc au 

kinésithérapeute dôentrer dans leur « monde » pour pouvoir repérer les sensations 

douloureuses et par la suite être le moins douloureux possible lors des séances. 
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b) Le regard : une première entrée dans le monde complexe du 

polyhandicap  
 

Dans le thème dédié à la communication, à la question inaugurale « Comment 

tentez-vous dô®tablir ou comment pensez-vous quôil est possible dô®tablir une 

communication avec des patients présentant une absence de langage verbal et un 

déficit cognitif ? », une majorité a évoqué le regard et lôobservation comme première 

entrée en contact avec lôenfant polyhandicapé. Les flux sensoriels, le jeu, les 

pictogrammes, ou encore la famille ont également été évoqués. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Comme pr®sent® sur lôhistogramme ci-dessus, 10 des participants ont mis le regard 

et lôobservation en avant, côest le cas de Fabrice dans cet extrait :  

« Alors la première chose, jôessaye d'accrocher le regard pour voir quelles 

vont être les possibilités d'échange, je vais pouvoir observer les mimiques, en fait 

l'®change visuel est ¨ mes yeux le premier contact et côest le plus important » - 

Fabrice (MKDE) 

Figure 5 : Histogramme présentant les moyens pour entrer en relation avec 
l'enfant polyhandicapé 
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Dôapr¯s les diff®rentes r®ponses recueillies lors des entretiens, le regard semble 

être un moyen de choix. Il facilite lôentr®e en relation. En effet, comme lôexprime 

Fabrice le regard a un r¹le de prise dôinformation, il constitue une première approche. 

En parall¯le de lô®change par le regard, dôautres moyens pour entrer en relation avec 

lôenfant ont été évoqués, comme le jeu, qui a été mis en avant par quatre 

kinésithérapeutes. Côest le cas de Paul, dans cet extrait :  

« Alors je passe beaucoup par les jeux, mais aussi par lôinterm®diaire des 

parents ou de lôentourage, ils peuvent nous guider, sur un jouet que lôenfant aime ou 

encore sur son mode de communication ». ï Paul (MKDE) 

Dôapr¯s lui, lôutilisation du jeu est courante, elle permet de créer une connexion avec 

lôenfant et de le rassurer. Parallèlement, Paul évoque lôentourage et la famille comme 

des moyens permettant dôentrer en relation avec lôenfant polyhandicap®. Il évoque le 

fait que les parents constituent une ressource pour le thérapeute.  

En second plan, la LSF, les pictogrammes et le Coghamo ont été mis en 

avant. Dans cet extrait, Charlotte appuie sur lôutilisation de ces outils pour entrer en 

relation avec lôenfant :  

« On est form® au Coghamo, côest une langue des signes adapt®e pour le handicap 

moteur, côest-à-dire que côest une banque de 300 signes, donc par apport ¨ la LSF 

côest quand même moindre et du coup tous les lundis de 9h à 9h15 on a une 

formation, tout lô®tablissement se réunit (jeunes et adultes) pour apprendre 3 ou 4 

signes de Coghamo, et donc il y a beaucoup de jeunes non ou peu communicants 

verbalement avec qui on signe [é] Ensuite on a deux orthophonistes et des 

ergothérapeutes qui sont pas mal sur les planches de communication avec des 

pictogrammes et donc il y a des pictogrammes un peu partout dans lô®tablissement. 

Chaque pièce a un pictogramme, chaque professionnel a un pictogramme ». ï 

Charlotte (MKDE) 

 En effet, lôutilisation des pictogrammes permet dôillustrer le langage oral et écrit. Ils 

constituent dôapr¯s elle, un moyen de communication à part entière.  
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Stéphanie quant à elle, met en avant lôutilisation de la langue des signes simplifi®e :  

« Alors, par le langage avec certains signes de LSF basiques voir très basiques 

même et après je pense avec beaucoup d'expressions de visage et même encore 

grâce au pictogramme lorsque cela est possible » - Stéphanie (MKDE) 

Lôutilisation des flux sensoriels et du toucher peuvent également être une 

possibilit® pour entrer en relation avec lôenfant polyhandicap®.  

En effet, Martine évoque lôutilisation dôun médiateur particulier, pour entrer en relation 

et communiquer :  

« Pour moi il faut utiliser tous les flux sensoriels possibles, pour certain on va utiliser 

la proprioception, pour dôautres le vestibulaire, voil¨ côest tous les flux sensoriels. [é]  

Après il y a aussi des médiateurs particuliers, je peux communiquer par 

lôinterm®diaire dôun poney par exemple, il nôy a pas longtemps jôai vu encore un 

enfant, je ne lôavais jamais vu vraiment faire une demande, et l¨ on lôa vu dans deux 

s®ances dô®quith®rapie où le poney sôarr°te et lôenfant remue. Ça veut très bien dire 

quôil veut red®marrer et quand le poney redémarre, il est bien, il se laisse vivre donc 

l¨ côest par le cheval m®diateur par exemple mais a peut °tre plein dôautres 

choses. » - Martine (MKDE) 

Dans lôextrait dôentretien ci-dessous, Nathalie évoque la stimulation basale et 

présente cela comme un moyen de créer du lien avec la personne polyhandicapée et 

comme un mode dôexpression pour lôenfant en constituant un véritable outil individuel 

et personnalis® :  

« La stimulation basale, ça rejoint un peu la communication non verbale. Et souvent il 

y a le champ des vibrations, le champ de stimulation sensorielle, vestibulaire [...] [Je 

lôutilise] Pour rentrer en contact, par exemple un jeune polyhandicap® qui est un peu 

en mouvement je vais oser secouer un peu son fauteuil, plaisanter en bousculant un 

peu sa roue. Les gens vont se dire mais quôest-ce quôelle fait, a parait bizarre. Mais 

voil¨ en g®n®ral lôenfant me reconnait parce quôil est sur un mode dôexpression avec 

un balancement par exemple. » - Nathalie (MKDE) 



 
  

  

29 

Toutes ces formes de communication placent la personne polyhandicapée au 

cîur des sens. N®anmoins, lôalt®ration de la communication rend difficile la 

compréhension, lôexpression ainsi que la détection de la douleur. Ce qui rend la 

relation thérapeutique moins évidente de prime abord et surtout plus intense. Sur le 

graphique ci-dessous, on peut observer que la majorité des participants évoque une 

relation plus complexe et plus difficile avec lôenfant polyhandicap®, néanmoins elle 

reste très riche et intense.    

 

 

Ainsi, dans cet extrait Martine explique la difficulté dôentrer dans le monde du 

polyhandicap et la patience nécessaire pour créer ce lien unique :  

« Elle est comment dire, moins évidente en première intention, en fait, ça demande 

une attention plus soutenue, ça demande sûrement plus dôexp®rience, a demande 

de sôouvrir lôesprit ¨ tous les autres modes de communication. Et donc la relation est 

peut-être plus intense, on a des moments privilégiés à leur offrir en tant que kiné, 

côest vrai quôil faut vraiment se connecter ¨ eux, puisquôils sont dans un monde ¨ 

part, ou le rythme nôest pas le m°me, il faut savoir attendre, côest fou comme on doit 

attendre, leur laisser le temps de faire, donc oui il faut rentrer dans leur monde, côest 

un monde de grande vulnérabilité et de grande fragilité ». ï Martine (MKDE) 

Figure 6 : Anneau présentant la relation thérapeutique avec l'enfant polyhandicapé 
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Ici, Martine appuie sur lôimportance de la capacité à sôouvrir à eux, dôêtre patient et 

attentif. En les observant et en les laissant sôexprimer, une relation de confiance pourra 

se mettre en place et avec le temps une expérience sur leurs expressions 

douloureuses pourra se créer 

c) La connaissance de lôenfant et de ses expressions douloureuses  

 

 

Nous pouvons objectiver sur le graphique ci-dessus, quô¨ la question : « Comment 

faites-vous pour repérer la douleur chez un patient qui présente une absence de 

langage verbal ? », les mimiques, lôaugmentation de la spasticit® et du tonus ont été 

mis en avant.  

Effectivement, le corps de la personne polyhandicap®e constitue lôinterface avec ses 

émotions mais aussi un r®el moyen dôexpression pour toute sensation douloureuse. Il 

permet aussi aux kinésithérapeutes de recueillir les informations douloureuses, côest 

ce quô®voque Camille dans cet extrait :  

ç La douleur en tout cas moi je trouve quôil la signale toujours [...] un spasme, 

même un truc involontaire mais le corps envoie un signal quand même je trouve. Par 

lôinterm®diaire des expressions corporelles, tout ce qui va être mimiques, 

changement de tonus, visage, spasticité. » - Camille (MKDE) 

Figure 7 : Anneau représentant les moyens permettant d'objectiver une douleur lorsqu'il existe une absence de 
langage verbal 



 
  

  

31 

De plus, les changements de comportements ou les comportements inhabituels 

ont été évoqués par la majorité comme des éléments majeurs permettant de détecter 

la douleur chez des patients présentant une absence de langage verbal. Ajouté à cela, 

lôexp®rience de lôenfant et de ses expressions douloureuses ont également été citées 

à de nombreuses reprises. Ces deux r®ponses sont compl®mentaires, car lôexp®rience 

avec le temps permettra dôobserver de manière efficace les modifications 

comportementales de lôenfant. Charlotte lôévoque dans ce verbatim :  

« Je me rends compte de plus en plus que côest [r®flexion] lôexp®rience, côest 

connaitre, et quand tu connais les jeunes et que tu en discutes en équipe, ou avec 

les gens qui sont autour de cet enfant tous les jours et bien là, tu peux vraiment te 

rendre compte quand il y a une modification de faciès ou de comportement » -

Charlotte (MKDE) 

Cette question nous a permis dôinvestiguer les potentiels doutes que le MKDE 

pouvait ressentir face à la présence ou non de douleur. Dôapr¯s les interview®(e)s, ce 

doute apparait surtout face à des réactions paradoxales. En effet, ces réactions se 

définissent par des rires qui sont  ̈différencier des rires joyeux, ils traduisent plutôt de 

la peur, du stress ou encore de la douleur.  

Côest ce quô®voque Paul (MKDE) dans cet extrait :  

ç Certains enfants rigolent beaucoup, notamment jôai un patient qui rigole tr¯s fort 

quand il est douloureux. Enfin on a commencé  ̈penser que ses éclats de rire 

étaient plutôt des éclats liés  ̈de la douleur parce que ça arrivait principalement 

pendant les étirements, les mobilisations. Et donc voil¨ͤ lui on sait que quand il rigole 

cela ne veut pas forc®ment dire quôil sôamuse mais cela peut vouloir dire ça 

quelquefois aussi. » - Paul (MKDE) 

 

En effet, chaque participant utilise ses moyens propres pour objectiver et 

reconnaitre cette douleur. Cependant le sujet de lô®valuation reste maintenant ¨ 

aborder. Cette douleur repérée est à évaluer car malgré les connaissances de ses 

manifestations, les difficult®s dô®valuation restent pr®sentes. 
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d) La perception des moyens dô®valuation validés 
 

 

 

Sur ce graphique, nous démontrons clairement que la majorité des participant(e)s 

nôutilise pas dô®chelle pour ®valuer la douleur. Cette non-utilisation est justifiée 

premièrement par lôindividualité de la douleur.  

Il est vrai que les échelles ont tendance à catégoriser et à cloisonner. Or la douleur, 

qui reste subjective, ne peut pas être objectivée de manière universelle. Chaque enfant 

va avoir ses propres réactions face à une situation douloureuse.  

Côest ce quôexplique Antoine dans cet extrait :  

« Chaque enfant va avoir ses expressions de douleur qui ne sont pas forcément re 

transposables sur une échelle donc je pense que ça peut °tre un outil parmi dôautres 

mais si on ne se base que sur des échelles on peut passer  ̈côt® de plein de 

choses. » - Antoine (MKDE) 

Parallèlement, le manque de connaissance des échelles est particulièrement 

mis en avant, en effet un(e) seul des 12 participant(e)s a pu évoquer les échelles 

validées avec précision.  

Figure 8 : Anneau représentant l'utilisation des échelles validées par les kinésithérapeutes 
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£lise lô®voque ici :  

« Je pense que c'est une méconnaissance de l'outil de base parce que quand on le 

connaît pas assez bien, on nôutilise pas assez vite et puis voilà du coup on les 

connaît les enfants et on sait comment ils réagissent. Mais en tout cas, à mon sens 

côest la méconnaissance des outils qui fait que ça nous prend du temps et on va plus 

vite sans en fait. » -Élise (MKDE) 

Côest ®galement le cas de St®phanie quand la question ç Que pensez-vous des 

échelles validées pour évaluer la douleur ? » a été posée :  

« Je ne peux pas te dire parce que je ne les connais pas toutes... » - 

Stéphanie (MKDE) 

De plus, les Masseur-Kinésithérapeutes interview®(e)s reprochent  ̈ces échelles leur 

longueur mais aussi le manque de temps pour les réaliser. Côest ce quôexplique Clo® 

dans ce verbatim :  

« Ça pourrait être un frein mais après je ferai  ̈ma sauce en sélectionnant 

certains items que je trouve pertinents et qui sont intéressants  ̈analyser. Si ça fait 

tilt par rapport  ̈une douleur. Ces échelles comme beaucoup de tests sont trop 

longues. Si tu passes trois quarts dôheure dessus ce nôest pas possible. è - Cloé 

(MKDE) 

Stéphanie évoque aussi le manque de praticité des échelles :  

« Et puis je pense quôil y a une question pratique aussi parce quôil faut lôavoir sous la 

main quand lô®pisode douloureux se produit quoi » - Stéphanie (MKDE) 

 

Lôimportance de cette recherche est également de comprendre si le problème vient 

spécifiquement des échelles de la douleur ou des échelles en règle générale. Pour ce 

faire, à la question : « Utilisez-vous des ®chelles qui investissent dôautres aspects que 

la douleur dans votre pratique ? Telle quôune ®chelle sur la qualit® de vie ? », la 

majorité a répondu positivement.  

Effectivement, il est plus ®vident et plus simple dôobjectiver un niveau moteur, 

une faiblesse musculaire ou encore une intensité de spasticit® quôune douleur qui, 

comme décrit précédemment est individuelle et subjective.   
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Côest ce que dit Charlotte dans cet extrait :  

« ¢a reste quelque chose dôint®ressant pour prendre en charge un enfant 

dô®valuer, côest quelque chose vraiment dôimportant. Mais une évaluation normée et 

chiffrée est ce que là vraiment a son intérêt alors quôon fait vraiment du cas par cas 

de chez cas par cas contrairement à une évaluation musculaire qui peut être 

catégorisée et chiffrée, tu vois ». ï Charlotte (MKDE) 

On saisit ici que les Kinésithérapeutes ne sont pas réfractaires aux échelles dans leur 

pratique. 

 

e) Lô®ducation : une piste dôam®lioration dans la d®tection 

douloureuse 

 

Comme évoqué précédemment le manque de formation li® aux échelles et à 

lôenseignement de la douleur est exprimé par la majorité.  

En effet, à la question « Comment pourrait-on selon vous améliorer la détection de 

la douleur des enfants polyhandicapés ?», six des participants proposent dôintroduire 

plus de formation sur la douleur et les moyens pour lô®valuer, dans un but de compléter 

ce que lôon apprend en formation initiale.  

Antoine (MKDE) lô®voque dans cet extrait :  

« Je pense déjà au départ, en début de formation, que ça soit vraiment des journées 

de prise en charge de la douleur, gestion, détection, je pense que ça serait une 

bonne chose et que toutes les équipes soient sensibilisées  ̈la même chose. Parce 

quôentre un regard de kin®, dôinfirmi¯re, dô®duc, de psychomot et un regard de 

médecin on arrive tous avec différentes visions. [...] »  

- Antoine (MKDE) 

 

En effet, les formations apportent des connaissances supplémentaires, une meilleure 

maîtrise de certains outils et une amélioration de la pratique professionnelle. Se former 

permet dôactualiser les connaissances. 
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 Côest ce quôexprime Nicolas dans cet extrait :  

« Il faudrait mieux former à la base les étudiants, peut-être plus former sur 

lôimportance dô°tre empathique car nous ne le sommes pas tous, et pour d®tecter la 

douleur côest important. Je pense quôil faut encore plus de formation sur la douleur 

pour véritablement perfectionner sa pratique et son observation. Même si je reste 

convaincu que la communication inter ®quipe et lôexp®rience sont v®ritablement la cl® 

pour une meilleure détection de la douleur ! » - Nicolas (MKDE) 

Parallèlement, il ®voque dans cet extrait lôimportance de la pluridisciplinarité. 

Effectivement, discuter avec les autres professionnels qui sont autour de lôenfant 

permet de recueillir leur savoir, de mieux appr®hender lôenfant mais surtout de 

connaitre de façon plus précise les expressions douloureuses de chaque enfant.  

 

f) Le rôle de la pluridisciplinarité dans la d®tection et lô®valuation de 

la douleur 
 

Dialoguer, se remettre en question, sôinstruire auprès des autres est primordial 

dans notre profession. Cela semble dôautant plus important lorsquôil sôagit de douleur.  

La majorité des participant(e)s met au premier plan la pluridisciplinarité afin de 

permettre une meilleure détection et une évaluation plus adaptée de la douleur.  

Côest le cas de Martine dans cet extrait :  

« Alors moi je suis archi m®ga convaincue quôil faut des personnes ressources, côest-

à-dire des personnes qui ont un minimum de formation, qui ont une légitimité dans 

lôinstitution [é] pour moi dans le polyhandicap il nôest de prise en charge possible 

que si elle est transdisciplinaire, cela permet de sôouvrir, sôenrichir des pratiques des 

autres pour devenir expert de ces enfants » - Martine (MKDE) 

De plus, elle fait part de la pertinence dôavoir une personne ressource pour lôenfant. 

Une personne qui serait donc experte de lôenfant pour permettre aux autres 

professionnels dôadapter leurs pratiques avec pr®cision en fonction de chaque enfant.  

En ce sens, nous revenons à ce que nous évoquions précédemment : la formation 

sp®cifique sur lôobservation et lô®valuation douloureuse.  
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Dans le verbatim ci-dessous, Fabrice signale lôimportance de la pluridisciplinarit® 

associ®e ¨ lôapprentissage dôune observation efficace de lôenfant : 

« On peut peut-être apprendre à observer ses enfants, faciliter le travail 

pluridisciplinaire justement ce travail de communication avec les éducs et les 

orthophonistes. Quand elles mettent en place quelque chose, quôon puisse d®j¨ nous 

leur exprimer nos éventuels besoins et elles et eux quand ils ont travaillé sur un 

aspect nous le transmettre quôon puisse avoir acc¯s ¨ ces facilit®s de communication 

avec ces enfants-l¨. Les outils de communication côest un truc essentiel. »            

      - Fabrice (MKDE) 

La pluridisciplinarité est primordiale, on comprend ici quôelle permet une traçabilité, 

une ouverture ¨ dôautres pratiques et surtout une adaptation ¨ chaque enfant. Nous 

revenons donc à ce postulat : la douleur est unique et chaque enfant lôexprime ¨ sa 

façon. En ce sens, la pluridisciplinarité rejoint lôimportance de communiquer avec la 

famille. Le parent est expert de son enfant et peut permettre dôavantage de pr®cision 

dans lô®valuation de la douleur.   

 

g) Le parent : un évaluateur à part entière  

 

En effet, à la question « Pouvez-vous me parler du r¹le du parent ou de lôentourage 

dans la prise en charge de la douleur ? », la majorité place le parent comme étant 

expert de son enfant, côest ce quôexprime Laurence dans cet extrait :  

« Les parents ce sont eux qui savent, qui connaissent le mieux leur enfant. 

Donc côest important de les avoir pendant les prises en soins et de faire avec eux. 

Apr¯s on nôest pas toujours sur la même longueur dôonde avec les parents mais au 

niveau de la douleur côest eux qui vont savoir, qui vont nous dire que quand leur 

enfant fait ça, ça veut dire ça etc. Eux ils vivent tout le temps avec lui. » - Laurence 

(MKDE) 

Dans la mesure où les parents sont présents au quotidien, ils restent des 

interlocuteurs de premier choix, surtout lorsquôil sôagit dôidentifier ou de reconnaitre une 

douleur chez leur enfant. Ils deviennent alors des évaluateurs à part entière, avec un 

rôle prépondérant à jouer dans cette évaluation.  



 
  

  

37 

Par conséquent, ils permettent une traçabilité plus soutenue avec la collaboration de 

lô®quipe pluridisciplinaire. Côest ce quô®voque Martine dans cet extrait :  

« Alors pour moi ils ont un grand r¹le ¨ jouer dans lô®valuation de la douleur, il 

faut sensibiliser la famille, les aidants familiaux pour faire simple, ¨ lô®valuation de la 

douleur, parce que lô®valuation de la douleur côest aussi un mode de communication. 

Donc, jôessaye de militer pour quelque chose de chiffré et les gens disent si je le 

connais bien, je sais quôil a mal, et moi je leurs réponds mais si vous voulez que le 

m®decin affine son traitement il faut bien quôon connaisse les paliers et lôintensit®. 

Donc je pense quôil faut obtenir des familles une ®valuation, jôai demandé à mettre en 

place une fiche dô®valuation, une fiche de suivi douleur pour les douloureux 

chroniques qui sera dans le m°me cahier que la fiche de suivi des crises dô®pilepsie 

et quand je rencontrerai le parent jôexpliquerai que côest entre autres très important, 

a permet vraiment dôorienter le traitement du m®decin. » - Martine (MKDE) 

Ici, Martine appuie sur lôimportance de chiffrer pour associé le traitement et lôintensit® 

de la douleur afin d'être le plus adapté possible. Elle précise quôen plaçant le parent 

au centre de lô®valuation, on obtiendra une traçabilité plus importante. 
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DISCUSSION 

 

1- Rappel des objectifs de lô®tude et des principaux r®sultats 

obtenus  
 

Cette étude avait pour but de mettre en avant la sous-évaluation de la douleur 

des enfants polyhandicapés. Lôobjectif principal était donc de sôinformer sur les 

moyens que les MKDE mettent en place pour lô®valuer et de comprendre les raisons 

dôune potentielle non-utilisation des moyens disponibles et validés, tout en observant 

leur niveau de connaissances. Lôobjectif secondaire était de montrer lôimportance de 

lô®valuation de la douleur et de mettre en lumière les moyens disponibles pour 

lô®valuer, tout en proposant des axes dôam®lioration de cette évaluation afin de 

permettre une détection plus efficace de la douleur chez ces enfants. 

Les hypothèses étaient les suivantes :  

- La douleur est sous-évaluée dans cette population   

- Le temps de passation des échelles est trop long, elles sont trop compliquées 

à mettre en place  

- Lôabsence de communication verbale est une limite ¨ lô®valuation   

 

a) Synthèse des r®sultats principaux obtenus lors de lôobservation et 

des entretiens 
 

Les données récoltées ont permis de mettre en avant quatre résultats principaux, 

résumés dans le schéma ci-dessous. Les résultats répondent aux hypothèses et aux 

objectifs fixés préalablement.  
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 Figure 9 : Résumé des résultats principaux de l'étude 
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Les données N°1 de la figure 9 montrent que 85% des kinésithérapeutes placent 

la douleur au centre de leur prise en soins, elle est prioritaire et quotidienne. Lors de 

lôobservation au sein de lôIME normand, les kinésithérapeutes se questionnent sans 

cesse sur la présence ou non de douleur. Ce qui démontre que les MKDE ont 

conscience de la place que repr®sente la douleur dans le quotidien de lôenfant 

polyhandicapé et par conséquent en séance de kinésithérapie.  

Les données N°2 de la figure 9, pointent la non-utilisation des moyens disponibles 

et validés, en effet 95% des MKDE interviewé(e)s ne les utilisent pas. Par ailleurs, 

100% des participants utilisent dôautres ®chelles dans leur pratique (spasticit®, 

Évaluation Motrice Fonctionnelle Globale (EFMG)é). Ce qui signifie que côest 

lôutilisation sp®cifique des ®chelles dô®valuation de la douleur qui est probl®matique.   

Les données N°3 de la figure 9 permettent de comprendre en partie les raisons de 

cette non-utilisation des échelles validées. En effet, 11 des 12 MKDE interrogé(e)s 

évoquent le manque de connaissance de ces moyens validés. Ils pointent également 

la non-praticité des échelles lors des séances à cause du temps exigé pour leur 

utilisation correcte.  

Les données N°4 de la figure 9 montrent que les MKDE accordent une place 

prépondérante à la communication transdisciplinaire pour permettre une meilleure 

détection et évaluation de la douleur de ces enfants. 

Ces résultats posent la question de la pertinence de lôutilisation des échelles 

validées lors des séances de kinésithérapie. Sont-elles indispensables pour permettre 

une évaluation correcte de la douleur chez les enfants polyhandicapés non 

communicants verbalement ?  

 

b) Réponses aux hypothèses 

 

Concernant les hypothèses de cette étude, lôanalyse des résultats récoltés lors des 

entretiens semi-directifs et de lôobservation ont permis soit de les infirmer soit de les 

confirmer. Les réponses aux hypothèses se trouvent sous la forme dôun sch®ma ci-

dessous.
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Figure 10 : Réponses aux hypothèses établies lors de la conception de l'étude 
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Donc, deux hypothèses (N°2 et N°3) ont été validées et une (N°1) a été réfutée.  

 

2-  Les résultats obtenus et la littérature scientifique existante  
 

a) La litt®rature ¨ propos des ®chelles dôhétéroévaluation  
 

Lors des entretiens, la majorité des interviewé(e)s a ®voqu® le fait quôelle nôutilisait 

pas dô®chelles pour ®valuer la douleur, bien que cette derni¯re tienne une place 

centrale dans leur pratique professionnelle. Cette non-utilisation ®tait justifi®e dôune 

part, par un manque de connaissances des moyens disponibles et dôautre part par la 

longueur dôutilisation supposée des échelles et donc de leur non-praticité lors des 

séances. En effet, un seul sur 12 des participant(e)s a pu converser à propos des 

échelles de manière détaillée.  

 

Dôapr¯s les donn®es retrouv®es dans la litt®rature, les quatre échelles validées 

pour lô®valuation de la douleur des enfants polyhandicapés sont présentées avec leurs 

avantages et inconvénients dans le tableau ci-dessous (33).
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Tableau 3 : Tableau présentant les avantages et les inconvénients des quatre échelles validées pour évaluer la douleur des enfants 
polyhandicapés 
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On peut donc objectiver la longueur dôutilisation de celles-ci bien quôelles soient 

essentielles dans le suivi de lôenfant.  

Dans leur article, P. Collignon et al. (34), précisent que les échelles représentent 

un véritable intérêt dans lôadministration de traitements antalgiques par les médecins 

mais également dans le suivi de ces enfants. En effet, la cotation chiffrée permet de 

quantifier le niveau de douleur ressentie par lôenfant dans un but de doser de manière 

adaptée le traitement antalgique. 

Néanmoins, on retrouve une corrélation des résultats concernant la longueur des 

échelles et la non-praticité de celles-ci dans certains cas (nécessité de la 

connaissance de lôenfant, n®cessit® de la pr®sence dôun membre de la famille, la 

longueur etcé) 

Il faut également noter que la majorité des intervenants méconnait les moyens 

disponibles à cette évaluation et évalue la douleur sans échelles car pour eux la 

connaissance des expressions douloureuses et des modifications comportementales 

de chaque enfant est la clef pour détecter un épisode douloureux. En réalité, ils 

surévaluaient lôimportance du temps n®cessaire ¨ lôutilisation de ces échelles sans 

vraiment les connaître.  

 

b) La litt®rature concernant lôimportance du parent  

 

Lors des entretiens, la majorité des interviewé(e)s a présenté les parents comme 

étant des experts de leurs enfants. Ils évoquent également le r¹le quôils ont ¨ jouer 

dans lô®valuation de la douleur, afin de permettre une traabilit® plus approfondie.  

Après avoir recherché dans plusieurs bases de données, nous pouvons dire que 

les résultats obtenus sont en corrélation avec la littérature scientifique actuelle.  

En effet, dans leur étude portant sur les connaissances que les parents ont de leurs 

enfants polyhandicapés, Kasper Kruithof et al. (35), considèrent que la connaissance 

des parents est cruciale pour les soins délivrés à leurs enfants. Pour eux le parent 

possède un sixième sens, un sentiment instinctif et il est véritablement expert de la 

douleur et des modifications comportementales de son enfant. 
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Parallèlement, ils mettent en avant lôimportance de la transférabilité des soins entre 

le thérapeute et les parents, dans un but dôam®liorer la prise en soins et de faire 

participer les proches activement (35). La participation du parent dans la prise en 

charge est primordiale, dans leur revue, Lynn M Breau et al. (36), soulignent que le 

discours des parents rapporté au thérapeute est sans doute la façon la plus valide pour 

le soignant de comprendre les strat®gies dôadaptation de ces enfants. 

Dôapr¯s Jansen et al. (37), le fait de mettre les parents au cîur de la prise en soins 

favorise un sentiment dôassurance et de cr®er une relation de confiance entre les 

parents et le thérapeute. Une communication limpide associée à une prise en soins et 

une évaluation de la douleur adaptées sont ainsi obtenues. Lôenfant se trouve alors 

dans un environnement positif et agr®able. Cette spirale de positivit® permet dô®veiller 

lôenfant mais aussi de lui créer des opportunités de participation (38). 

Le parent doit alors entrer dans cette notion de transdisciplinarité, il devient un 

véritable évaluateur à part entière. Lôenfant polyhandicapé est en dépendance 

permanente des personnes qui lôentourent (39), en somme les parents doivent au 

maximum participer ¨ lô®valuation et ¨ la d®tection de la douleur de leurs enfants. Ce 

qui permettra au thérapeute dôavoir toutes les clefs afin dôadapter sa pratique et repérer 

les potentielles modifications comportementales de ces enfants.  

 

c) La littérature visant la place de pluridisciplinarité  
 

Chaque professionnel travaillant autour de lôenfant poss¯de ses propres 

représentations individuelles et collectives. Le manque de communication verbale des 

enfants polyhandicapés demande à chacun de se détacher de ses représentations 

pour pouvoir interpréter au mieux les expressions douloureuses de ces enfants (40). 

Les représentations que possède la famille et celles des professionnels autour de 

lôenfant ne sont pas les m°mes, côest pour cela que le parent a entièrement sa place 

dans la détection et lô®valuation de la douleur de ces enfants.  

Du côté des professionnels, il est important de pouvoir sôouvrir aux représentations 

de chacun pour accroître la qualit® de lô®valuation et du traitement de la douleur chez 

ces enfants.  
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Nous avons évoqué précédemment lôimportance de connaitre lôenfant pour °tre 

efficace dans lôanalyse des modifications comportementales. Donc, pour atteindre cet 

objectif, il est nécessaire de se détacher de son propre vécu pour pouvoir écouter et 

sôouvrir aux autres. Il est essentiel dôaccepter de se confronter à des analyses et des 

interprétations dôexpressions douloureuses qui pourraient être différentes des nôtres. 

Côest en ce sens que le terme pluridisciplinarité prend tout son sens. 

Dans les résultats obtenus lors des entretiens et de lôobservation, la majorité place 

la pluridisciplinarité au centre de tout. La communication interprofessionnelle est 

évoquée par tous. De plus, lors de lôobservation en IME, lorsque quôun enfant passait 

dôune s®ance dôergoth®rapie ¨ une séance de kinésithérapie, il y avait en permanence 

un temps de transmissions entre les deux professionnels. Que ce soit autour de la 

douleur, du moral, du tonus, de la motivation ou encore des acquisitions de lôenfant. 

Cet exemple sôappliquait aussi entre les éducateurs et les différents professionnels de 

santé de lô®tablissement (psychomotriciens, m®decin, infirmi¯res, ergoth®rapeutes et 

kinésithérapeutes). 

Parallèlement, dans un entretien la transdisciplinarité est évoquée par Martine, elle 

explique que cette dernière est plus forte que tout.  Pour elle la pluridisciplinarité seule 

nôest pas suffisante. En effet, dans lôarticle 3 de la Charte de transdisciplinarit®, il est 

écrit « elle fait émerger de la confrontation des disciplines de nouvelles données qui 

les articulent entre elles. » (41).  

Concernant la littérature actuelle, aucun article faisant le lien entre la douleur de 

lôenfant polyhandicap® et la place de la pluridisciplinarit® nôa ®t® trouv®.  Cependant, 

quelques articles ont été trouvés sur la place de la pluridisciplinarit® dans lô®valuation 

de la douleur des enfants sans cibler de pathologie particulière. Après une lecture 

approfondie de chaque article, une cohérence a été retrouvée entre la littérature et les 

résultats obtenus dans ce travail de recherche. 

Dans leur article qui sôint®resse ¨ lôimpact de la pluridisciplinarit® sur la douleur 

chronique invalidante chez les enfants, N. Roessler et al. (42), expliquent que la 

douleur se doit dô°tre prise en charge de faon pluridisciplinaire, afin de pouvoir traiter 

lôenfant en suivant un mod¯le bio-psycho-social. 
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La pluridisciplinarité doit donc être au centre de cette évaluation et détection de la 

douleur. 

3- Analyse de qualit® m®thodologique de lô®tude  
 

a) Int®r°t et force de lô®tude  

 

Cette ®tude a pour int®r°t principal dôapporter une vision suppl®mentaire sur la 

prise en soins de la douleur des enfants polyhandicapés dans la mesure où elle 

constitue un réel enjeu de santé publique. En effet, dans le cadre du plan national 

dôam®lioration de la prise en charge de la douleur de 2006-2010, lôintention dôam®liorer 

la prise en charge des douleurs des populations les plus vulnérables devient une 

priorité. Les enfants polyhandicap®s y sont dôailleurs r®pertori®s. Pour cela, il est 

crucial de pouvoir et savoir lô®valuer avec pr®cision.  

Comme ®voqu® plus haut, lô®valuation de la douleur dans cette population est 

rendue complexe du fait de leurs difficultés dôexpression. Ce travail permet ainsi de 

questionner les kinésithérapeutes diplômés dô®tat et experts en neuropédiatrie sur la 

détection et lôévaluation de la douleur chez ces enfants. Ce qui ouvrent sur des 

perspectives dôam®lioration de la d®tection et de lô®valuation complexes de la douleur 

chez ces enfants.   

La littérature actuelle compte différents articles sur la douleur des enfants 

polyhandicapés. Elle met en avant la difficulté que représente cette évaluation par 

lôabsence de langage verbal. Elle recense également les échelles validées et mises à 

disposition pour évaluer cette douleur, cependant elle ne détaille pas leurs limites et 

les raisons de leur non-utilisation par la plupart des professionnels de santé.  

Cette étude permet alors de mettre en avant les raisons de la non-utilisation de 

ces échelles, en questionnant les MKDE directement et en observant la pratique sur 

le terrain (IME), afin de montrer que ces échelles ne sont pas forcément adaptées au 

terrain mais surtout quelles sont majoritairement méconnues par les MKDE.   
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b) Limites et biais de lô®tude  
 

Comme tout travail de recherche, une enquête qualitative a des biais 

méthodologiques. Ils doivent être pris en compte et réduits au maximum. Dans cette 

étude, il en a donc été question, ils sont énoncés ci-dessous :  

- La douleur en elle-même est une limite par son caractère subjectif, en effet 

chaque personne a sa propre représentation et son propre vécu par apport à 

celle-ci. Ce qui a pu influencer lôanalyse et lôinterpr®tation des résultats obtenus 

lors des entretiens semi-directifs et de lôobservation. Cette étude rencontre alors 

un biais de subjectivité. De plus, côest un travail mené sur deux ans, voire quatre 

ans avec le travail dôEstelle Cathelin, sur un sujet qui nous tenait ¨ cîur. 

Lôimplication a ®t® le mot dôordre et il ®tait donc difficile de garder une objectivit® 

et une distance adéquate de manière constante.  

 

- Lors de la sélection, deux des six Masseurs-Kinésithérapeutes interviewé(e)s 

par Estelle Cathelin étaient des connaissances personnelles. De plus trois des 

six interrogé(e)s par Margot Josse étaient également des connaissances 

personnelles. Par conséquent, cela a pu engendrer une posture différente 

comparée aux autres entretiens.  

 
- Lôentretien et lôobservation entrainent un biais de désirabilité sociale, pouvant 

se rapprocher de lôeffet Hawthorne : le participant a tendance à changer de 

comportement lorsquôil est observ® ou interview®, il aura tendance ¨ sôappliquer 

dôavantage dans sa pratique ou dans les r®ponses apport®es lors de lôentretien 

(43). 

 
- Lors de lôobservation, il y a un risque de rester fixé sur ce qui nous intéresse et 

sur ce que lôon veut observer ou entendre, au risque de laisser de côté ce qui 

se passe autour. Ce qui entraine donc un biais de fixation sur lôobjectif.  
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- Six des entretiens ont été réalisés et retranscrits par Estelle Cathelin et six 

autres par Margot Josse, ce qui pourrait entrainer un biais intra-testeur. 

Lôanalyse et lôinterprétation sont empreintes de nos représentations et de nos 

objectifs. Cette dernière nôest donc pas totalement reproductible par dôautres 

chercheurs. Cependant, dans ce travail lôensemble des 12 entretiens a ®t® 

analysé par Margot Josse. 

 

- Enfin, ce travail a été confronté à une difficulté lors de la recherche de littérature. 

Les mots clefs étaient difficiles à identifier. Lôacc¯s limit® ¨ certains ouvrages a 

également été un frein. Nous avons donc du multiplier les bases de données 

pour recueillir un maximum dôinformations.  

 

4- Perspectives  
 

Ce travail de recherche a permis de mettre en avant les difficult®s dô®valuation de 

la douleur chez les enfants polyhandicapés. Pour revenir à notre postulat de départ, 

ces enfants sont confrontés à une absence de mots pour exprimer des maux. Ils 

expriment leurs douleurs différemment en laissant sôexprimer leur corps.  

Cependant, évaluer et prendre en charge cette douleur est une obligation légale. Pour 

ce faire des échelles dôh®t®ro®valuation valid®es ont ®t® mises ¨ disposition, afin de 

sôaffranchir de toutes les interpr®tations que les MKDE ainsi que les autres 

professionnels de santé peuvent se faire. 

N®anmoins, des difficult®s dôutilisation de ces derni¯res ont ®t® mis en lumi¯re.  

ê la suite de lôanalyse d®taill®e de chaque frein, le manque de formation est apparu 

comme étant la limite la plus importante à cette utilisation. En effet, la formation initiale 

de Masseur-Kin®sith®rapeute propose plusieurs unit®s dôenseignement de p®diatrie 

en troisième et quatrième années. La personne polyhandicapée y est donc abordée, 

ainsi que la douleur depuis la première année, cependant les outils dô®valuation sont 

brièvement abordés. Pour être « expert » de ces outils il semble pertinent de proposer 

des formations complémentaires apr¯s lôobtention du Dipl¹me dôÉtat.  
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Pour améliorer cette détection de la douleur chez les enfants polyhandicapés et 

pour encourager les MKDE à utiliser les échelles validées plusieurs perspectives sont 

proposées :  

- Tout dôabord, une formation sp®cifique sur les ®chelles dôhétéroévaluation 

validées pourrait être introduite dans le Développement Professionnel Continu 

(DPC), cela permettrait aux MKDE de se familiariser avec les échelles et de 

renforcer leurs connaissances sur la douleur. La formation continue est un 

devoir déontologique. Il est primordial pour tout professionnel de santé 

dôentretenir, de r®actualiser et dôaffiner ses connaissances. Pour ce faire et ce 

tous les trois ans, tout professionnel de santé doit suivre un parcours de DPC. 

 

- Ajouté à cela, un rappel annuel du fonctionnement des échelles et de 

lôimportance de celles-ci au sein même des structures serait pertinent.  La 

communication en ®quipe doit °tre dôavantage renforc®e sur lôutilisation des 

échelles mais aussi dans un but de discuter de lôoutil le plus adapté à chaque 

enfant. Il serait judicieux et ce en amont de la prise en soins quôun temps soit 

dédié au bilan qui est à tracer dans le dossier de base de lôenfant en ®quipe et 

avec lôentourage proche.  

 

- La durée de passation des échelles est également apparue comme étant une 

entrave à cette utilisation. Il serait donc utile de proposer un outil qui soit à la 

fois valide, pratique et utilisable à tout moment lors des séances. Les échelles 

actuelles sont pertinentes en termes de précision pour la détection de lôélément 

subjectif quôest la douleur. Cependant, elles sont difficiles dôutilisation pour des 

séances de 30 minutes.  

 
- Pour améliorer la détection de la douleur, un autre point serait à développer : 

les parents. En effet, quoi de plus fiable en termes de connaissance de lôenfant 

que le parent ?  Comme montré précédemment, le parent est expert de son 

enfant, il doit devenir un évaluateur à part entière de la douleur. Afin de 

permettre une détection plus précise de cette dernière.  
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Pour ce faire, des formations dédiées aux parents au sein même des structures 

pourraient être proposées avec une présentation simplifiée des échelles 

validées.  

Ajouté à cela, il pourrait être important de dédier un moment aux parents afin 

de leur permettre dô®changer avec lô®quipe. Lorsque cela est impossible du fait 

de lô®loignement g®ographique ou des imp®ratifs professionnels, la 

communication via le carnet de liaison devra être intensifiée et prise en 

considération par les professionnels.  

 

- Afin de simplifier lô®valuation par les parents et de la rendre facile à tout 

moment, une application mobile pourra également leur être proposée. Il en 

existe une récemment sortie en 2020, permettant dôenregistrer les épisodes 

douloureux de lôenfant non communicant. 

 

- La majorité de ces perspectives sôadressent surtout à des professionnels 

exerçant dans des structures. Pour les MKDE exerçant en libéral, des 

formations au sein de structures pourraient être mises en place en association 

avec le DPC afin de perfectionner et dôaffiner leurs connaissances. Des 

réunions entre tous les professionnels intervenant auprès de lôenfant pourraient 

être proposées au début de chaque mois, tout en alternant le lieu de rendez-

vous. Par exemple, en janvier dans le cabinet du MKDE, en février dans le 

cabinet ou la structure de lôergoth®rapeute et ainsi de suiteé 

En somme, le partage des connaissances  ̈ travers les formations, la 

communication en équipe mais aussi et avec les parents semblerait être la solution 

pour am®liorer la d®tection et lô®valuation de la douleur. Il parait capital de croiser les 

observations et de sôouvrir aux autres pour avancer et se perfectionner.  
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CONCLUSION 

Ce travail avait pour but de mettre en avant les raisons de la sous-évaluation 

de la douleur des enfants polyhandicapés non communicants verbalement lors des 

séances de kinésithérapie.  

Pour rappel, la problématique initiale était la suivante :  

« Comment les Masseurs-Kinésithérapeutes évaluent-ils et priorisent-ils la 

douleur chez des enfants polyhandicapés non communicants verbalement dans une 

séance de kinésithérapie ? » 

Les résultats obtenus ont permis de montrer que la douleur est une priorité pour 

les MKDE, elle est véritablement au centre de leur prise en soin. Cependant ils 

nôutilisent pas dô®chelles pour lô®valuer. Ils observent, regardent, repèrent les 

®v¯nements douloureux. Lô®valuation de la douleur dans cette population repose 

dôapr¯s eux sur lôexp®rience et la connaissance quôils ont de lôenfant et de ses 

habitudes. Néanmoins, un véritable manque de connaissance des moyens disponibles 

et valides mis à disposition a été mis en lumière. Cependant, lô®valuation avec des 

échelles valides est la clef pour objectiver un niveau de douleur, sans cotation 

lô®valuation nôest que le reflet des représentations et interprétations personnelles du 

thérapeute et elle devient alors subjective. 

En effet, la détection et lô®valuation des signaux douloureux sont rendues 

complexes chez ces enfants mais côest aux professionnels de santé de trouver les 

clefs pour réussir à les détecter.  

Comme présenté pr®c®demment, lôaugmentation des formations ainsi que la 

communication en équipe et avec la famille pourraient être une solution pour améliorer 

la détection de la douleur chez ses enfants. 

Lôexpertise du parent est ¨ mettre au premier plan, en lui permettant de devenir 

un évaluateur à part entière.  

Enfin, la transdisciplinarité doit être une obligation, il faut communiquer, sôouvrir, 

échanger, se confronter, se remettre en question pour pouvoir apprendre et devenir 

un professionnel de santé compétent et efficace. 
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Introduction  :  La  douleur  est  un  sympt¹me  omnipr®sent  dans  le  quotidien  de  la  personne  polyhandicap®e  avec  des

cons®quences  psychologiques  et  sociales  nombreuses.  De  plus,  un  enfant  qui  souffre  ne  peut  pas  sô®veiller,

communiquer ou °tre en relation, sa vie sôorganise quôautour de ce corps douloureux (1). Malheureusement, lô®valuation

de la douleur de lôenfant polyhandicap® est encore trop souvent d®laiss®e alors quôelle doit °tre recherch®e et trait®e (2).

En effet, plus de 90 % des p®diatres estiment que la douleur est sous-®valu®e en grande partie  ̈cause dôune difficult® ¨

entrer  en  communication  avec  lôenfant  (3).  Lô®valuation  de  la  douleur  aupr s̄  des  enfants  polyhandicap®s  est  rendue

difficile par lôabsence de mots pour exprimer des maux. Lôobjectif  de cette ®tude est donc de sôinformer sur les moyens

que  les  kin®sith®rapeutes  mettent  en  place  pour  ®valuer  la  douleur  et  ou  au  contraire  de  comprendre  quelles  sont  les

raisons  de  la  m®sutilisation  des  moyens  dô®valuation  disponibles.  En  effet,  le  but  est  dôappr®hender  la  place  de

lô®valuation de la douleur aupr s̄ des enfants polyhandicap®s dans la pratique des kin®sith®rapeutes.
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Annexe V : Gross Motor Function Classification System - Expanded and Revised 
(Dahlseng MO. Dev Med Child Neurol. 2012;54(10):938-44.) 
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Annexe VI : Échelle Douleur Enfant San Salvadour (DESS) - Pédiadol.fr 
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Prof i l Douleur P®diat r ique 
Evaluat ion des douleurs actuelles 

Profil Douleur ð Evaluat ions courantes 
 

1. Pour chaque it em, merci dõentourer le chiff re qui correspond le mieux au comport ement  de vot re enfant  au cours de la 
p®riode ®valu®e. 

2. Sõil  est  impossible dõ®valuer un item parce quõi l  ne sõest  pas pr®sent® dans la p®riode donn®e (par ex :  dif f icile  ̈nourriré) 
entourez la case correspondante de  la colonne ç sans obj et  è  et  cotez 0 

3. Notez les chif f res que vous avez entour®s dans la colonne score 
4. Addit ionnez les chif f res de la colonne score pour obtenir un score total 
5. Enregist rez ce total sur le graphique r®capitulat if  

 

Dans les derniersééééééééééééé Nom ééééééééé. .é  Pas du 
tout  

Un peu Beaucoup Tout   ̈
fait  

Sans 
obj et  

SCORE 

A ®t® j oyeux 3 2 1 0 0  

A ®t® sociable ou a communiqu® 3 2 1 0 0  

A sembl® en ret rait  ou d®prim® 0 1 2 3 0  

A pleur®,  g®mi,  grogn®,  cri® ou hurl® 0 1 2 3 0  

A ®t® dif f icile  ̈consoler ou r®conforter 0 1 2 3 0  

Sõest  mut il® (se mord ou se cogne la t°teé) 0 1 2 3 0  

A rechign®  ̈manger/  A ®t® diff icile  ̈nourrir 0 1 2 3 0  

A eu un sommeil perturb® 0 1 2 3 0  

A grimac®,  eu un visage crisp®,  les yeux pliss®s 0 1 2 3 0  

A eu le f ront  pliss®,  les sourcils f ronc®s,  lõair inquiet  0 1 2 3 0  

A sembl® apeur® (yeux grands ouvert s) 0 1 2 3 0  

A grinc® des dents ou fait  des mouvements de bouche 0 1 2 3 0  

A ®t® agit®,  nõa pas tenu pas en place,  a ®t® st ress® 0 1 2 3 0  

A ®t® tendu,  raide ou spast ique 0 1 2 3 0  

Sõest  recroquevill® ou a ramen® ses j ambes sur son thorax 0 1 2 3 0  

A cherch®   ̈toucher ou f rot t er une zone part iculi r̄e 0 1 2 3 0  

Sõest  oppos®  ̈la mobil isat ion 0 1 2 3 0  

Sõest  r®t ract® ou a protest® quand on le t ouche 0 1 2 3 0  

Sõest  t ort ill®,  a j et® sa t°t e en arri r̄e,  sõest  contorsionn® ou 
sõest   cabr® 

0 1 2 3 0  

A eu des mouvements involontaires ou st®r®otyp®s,  a sursaut®,  
t ressail l i,  convuls® 

0 1 2 3 0  

TOTAL            

 

 
Rempli par      Date   Heure 
 
___________________________________________________ __________________ ________________ 
 
 

ã  2003 UCL/ ICH et  RCNI. Cet te page fait  part ie du Prof il  Douleur P®diat rique.  Elle peut  °t re photocopi®e  et  ut il is®e dans les soins 
aux enfant s at t eint s de d®f icience des apprent issages et  de handicaps physiques s®v r̄es.  Traduct ion f ranaise UETD ð H¹pit al 
Robert  Debr®- Paris.  09.2009 Cont re-t raduct ion Dr MC Gregoire. IWK Healt h Cent re ð Hal if ax, Canada 

Annexe VII : Échelle Profil Douleur Pédiatrique (PPP) - Pédiadol.fr 
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Annexe VIII : Échelle Face Legs Activity Cry Consolability (FLACC) modifiée - Pédiadol.fr 



 

 
    

XI 



 

 
  

  

XII 

 

GED-DI  
Grille dô£valuation de la DouleurïD®ficience Intellectuelle 

 
 
 
Nom: _________________        Date :  ____________(jj/mm/aa)    
 

INSTRUCTIONS 
Depuis les 5 derni r̄es minutes, indiquer  ̈quelle fr®quence lôenfant a montr® les comportements suivants.  

Veuillez encercler le chiffre correspondant  ̈chacun des comportements. 

 

 
 

 

 

 
    0 = PAS  OBSERV£      1 = OBSERV£  ê  LôOCCASION      2 = PASSABLEMENT  SOUVENT      3 = TRĈS  SOUVENT      NA = NE  SôAPPLIQUE PAS 
 
G®mit , se plaint, pleurniche faiblement 0 1 2 3 NA  

Pleure (mod®r®ment) 0 1 2 3 NA  

Crie / hurle fortement 0 1 2 3 NA  

£met un son ou un mot partic ulier pour exprimer la douleur (ex.: crie, type de rire particulier) 0 1 2 3 NA  

Ne coll abore pas, grincheux, ir ritable, malheureux 0 1 2 3 NA  

Interagit  moins avec les autres, se retire 0 1 2 3 NA  

Recherche le confort ou la proxim it® physique 0 1 2 3 NA  

Est dif fic ile  ̈dis traire,  ̈satis fair e ou  ̈apaiser 0 1 2 3 NA  

Fronce les sourcil s 0 1 2 3 NA  

Changement dans les yeux : ®carquill®s, pliss®s. Air  renfrogn® 0 1 2 3 NA  

Ne rit  pas, oriente ses l v̄res vers le bas 0 1 2 3 NA  

Ferme ses l v̄res fermement, fait  la moue, l v̄res fr®missantes, main tenues de mani r̄e pro®minente 0 1 2 3 NA  

Serre les dents, grince des dents, se mord la langue ou tir e la langue 0 1 2 3 NA  

Ne bouge pas, est inactif  ou silencieux 0 1 2 3 NA  

Saute partout, est agit®, ne tient pas en place 0 1 2 3 NA  

Pr®sente un faible tonus, est affal® 0 1 2 3 NA  

Pr®sente une rig idit® motrice, est raide, tendu, spastique 0 1 2 3 NA  

Montre par des gestes ou des touchers, les parties du corps douloureuses 0 1 2 3 NA  

Prot ḡe la partie du corps douloureuse ou privil®gie une partie du corps non douloureuse 0 1 2 3 NA  

Tente de se soustraire au toucher dôune partie de son corps, sensible au toucher  0 1 2 3 NA  

Bouge son corps dôune mani r̄e particuli r̄e dans le but de montrer sa douleur (ex. : fl®chit sa t°te vers lôarri r̄e,  se 
recroqueville) 0 1 2 3 NA 

 

Frissonne 0 1 2 3 NA  

La couleur de sa peau change, devient p©le  0 1 2 3 NA  

Transpire, sue 0 1 2 3 NA  

Larmes visibles 0 1 2 3 NA  

A le souffle court, coup® 0 1 2 3 NA  

Retient sa respir ation 0 1 2 3 NA 

                                                                                                       Total : 0  +         +        +        + 0 = 

 

;valuation : Total 6 ς 10 = douleur ƭŞƎŝre; Total 11+ = douleur modŞrŞe ou ǎŞvŝre.  
 
 

Version 01.2011 É 2011 Zabalia M., Breau L.M., Wood C., L®v°que C., Hennequin M., Villeneuve E., Fall E., Vallet L., Gr®goire M.-C. Et Breau G. (2011) Validation francophone de la grille dô®valuation 
de la douleur - d®ficience intellectuelle ï version post-op®ratoire. Canadian Journal of Anesthesia / Journal canadien dôanesth®sie, published online 2 september 2011. DOI 10.1007/s12630-011-9582-7 

0     =  Ne se pr®sente pas du tout pendant la p®riode d'observation. Si l'action 
n'est pas pr®sente parce que  l'enfant n'est  pas capable d'ex®cuter cet 
acte, elle devrait °tre marqu®e comme ç NA è.  

1     =  Est vu ou entend rarement (̈  peine), mais pr®sent.  

2     =  Vu ou entendu un certain nombre de fois, pas de faon continuelle.  

3     =  Vu ou entendu souvent, de faon presque continuelle. Un observateur 
noterait facilement lôaction.  

NA  =  Non applicable. Cet enfant n'est pas capable d'effectuer cette action 

Annexe IX : Grille d'Évaluation de la Douleur-Déficience Intellectuelle (GED-DI) - Pédiadol.fr 
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Annexe X : Traduction françaises des lignes directrices COREQ pour l'écriture et la lecture des 
rapports de recherches qualitatives 
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              GRILLE DΩENTRETIEN 
 

 

 

 

 

 

  

   

TH:MES     QUESTIONS     ATTENTES     

     

     

     

     

PARCOURS     

PERSONNEL ET     

PROFESSIONNEL     

     

     

     

     

Pouvez-vous briŝvement me parler de 

votre parcours professionnel et ce qui 

vous a amenŞ Ł travailler dans cette 

structure/ce domaine ?     

De cette premiŝre question nous attendons 
de savoir depuis combien de temps la 
personne est diplƾmŞe, les endroits oǴ elle a 
pu exercer, depuis combien de temps elle 
travaille auprŝs dΩenfants polyhandicapŞs et 
comment elle en est arrivŞe Ł travailler dans 
ce domaine.      
     

Cette derniŝre caractŞristique concerne les 
kinŞsithŞrapeutes spŞcialisŞ(e)s dans le 
polyhandicap. Nous pourrons relancer la 
question en demandant directement 
comment la personne a ŞtŞ amenŞe Ł 
travailler avec des enfants polyhandicapŞs si 
dans son rŞcit elle ne lΩŞvoque pas.     
     

     

     

     

COMMUNICATION   

ET ENTREE EN   

RELATION AVEC   

LA PERSONNE   

POLYHANDICAP;E   

     

Comment tentez-vous dΩŞtablir ou 

comment pensez-vous qu'il est 

possible d'Ştablir une communication 

avec des patients prŞsentant une 

absence de langage verbal et un 

dŞficit cognitif ?     

     

    

     

A travers cette question ce qui nous intŞresse 

cΩest de recueillir les moyens de 

communication utilisŞs pour communiquer 

avec les enfants polyhandicapŞs. Le 

kinŞsithŞrapeute non spŞcialisŞ dans le 

polyhandicap peut dŞjŁ avoir ŞtŞ confrontŞ Ł 

ce genre de situation auprŝs dΩautres patients 

comme par exemple une personne ŃgŞe avec 

un dŞficit cognitif et une absence de langage 

verbal.     

     

 

Annexe XI : Grille d'entretien réalisée par Estelle Cathelin et Margot Josse 
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Pouvez-vous me parler de votre 

vision de la relation soignant-soignŞ 

avec une personne non    

communicante verbalement comme  

œa peut ştre le cas dans le 

polyhandicap ?     

     

     

Nous voulons savoir comment la personne 

Ştablie sa relation de confiance et lΩentretient. 

En fonction des rŞponses du kinŞsithŞrapeute 

non spŞcialisŞ, nous pourrons lui demander 

comment il envisage cette relation avec une 

personne polyhandicapŞe.     

     

     

     

     

DOULEUR : SA     

PLACE, SES     

EXPRESSIONS, SON 

;VALUATION  

     

Quelle place occupe la douleur dans 

votre pratique ?     

     

     

Ici nous souhaitons amener lΩinterviewŞ Ł 
  

nous parler de la douleur, est-ce quΩil lΩŞvalue 
et comment il lΩŞvalue, ainsi que la prise en 
charge adaptŞe quΩil en dŞcoule.     

     

     

Comment faƞtes-vous pour repŞrer la 
douleur chez un patient qui prŞsente 
une absence de langage verbal ?     

     

     

A travers cette question nous dŞsirons 

amener la personne Ł nous parler de la 

communication non verbale de la personne : 

le corps, les mimiques et les expressions du 

visage. Nous pourrons demander Ł la 

personne sΩil lui est dŞjŁ arrivŞ de douter de la 

prŞsence dΩune douleur.     

     

Que pensez-vous des Şchelles 

validŞes pour Şvaluer la douleur ?      

     

 Si lΩinterviewŞ nΩa pas encore ŞvoquŞ les 

Şchelles, cela sera lΩoccasion de les aborder, 

de savoir sΩil les utilise, lesquelles et pourquoi. 

Nous pourrons recueillir comme œa son avis 

sur celles-ci.     

SΩil ne sΩen sert pas, lΩintŞrşt sera de 

comprendre pourquoi.     
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Utilisez-vous des Şchelles qui 

investissent dΩautres aspects que la 

douleur dans votre pratique ?      

     

     

     

     

Cette question nous permettra de comprendre 

si le souci provient de la non-utilisation de 

toutes les Şchelles dans la pratique du 

thŞrapeute ou si le problŝme provient des 

Şchelles de la douleur qui ne seraient donc pas 

adaptŞes Ł la pratique.     

     

     

Comment pourrait-on selon vous 
amŞliorer la dŞtection de la d o u l e 
u r chez l e s enfants polyhandicapŞs    
?     

     

     

         

RkLE DU PARENT   

DANS LA PRISE EN 

SOINS     

     

Pouvez-vous me parler du rƾle du 
parent ou de lΩentourage dans la   

 prise en soins de la douleur ?     

     

     

  

Il est intŞressant de savoir comment est perœu 

le parent par les professionnels. Est- ce quΩil 

leur apporte une aide ou constitue un frein 

dans certaines prises en charge ?     

     

    

LA PLACE DE LA  

PLURIDISCIPLINARIT;  

DANS LA PRISE EN 

SOINS  

Pouvez-vous me parler de la place de 

la pluridisciplinaritŞ dans lΩŞvaluation 

de la douleur de lΩenfant 

polyhandicapŞ ?     

     

Il est intŞressant de savoir si le    

kinŞsithŞrapeute se soucis des Şvaluations que 

peut pratiquer lΩŞquipe pluridisciplinaire et 

surtout lΩinterprŞtation que celle-ci en fait.     
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Annexe XII : Grille d'observation réalisée par Margot Josse 
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