
   

Fiche d’information N°. 10 

La douleur chez les personnes avec handicap 
intellectuel : place du problème et défis de l’évaluation 

Définition et prévalence de la déficience intellectuelle 

La déficience intellectuelle (DI) est caractérisée par des limitations significatives à la fois dans 
le fonctionnement intellectuel (e.g. raisonnement, apprentissages, résolution de problèmes) et 
les compétences quotidiennes pratiques et sociales. La déficience apparait avant l’âge de 18 ans 
[1]. Les étiologies de DI comprennent, mais se sont pas restreintes à: infirmité motrice 
cérébrale, pathologies du spectre de l’autisme (PSA), trisomie 21, syndrome de l’X-fragile, 
pathologies foetales liées à l’alcool (PFLA), neurofibromatose, et syndrome de Prader-Willi. Le 
taux de prévalence de la DI est autour de 1% et des taux plus élevés apparaissent dans les pays à 
niveau économique faible ou moyen [2]. 

Le problème de la douleur dans la DI 

Il est reconnu dans la définition de l’IASP de la douleur que l’incapacité à communiquer 
verbalement ne nie pas la possibilité qu’une personne puisse expérimenter une douleur et est en 
besoin de traitement approprié soulageant la douleur.  Toutefois, puisque la douleur est une 
expérience subjective, elle peut être exprimée de manière atypique et non-familière chez ceux 
présentant des difficultés significatives de communication et de cognition. Dans quelques 
pathologies, comme la Trisomie 21, la douleur peut vraiment être vécue différemment [3]. En 
conséquence, la douleur peut ne pas être facilement reconnue et peut être non traitée [4]. 
Certains documents suggèrent que les personnes avec DI se voient prescrire moins de 
médicaments antalgiques en comparaison avec leurs pairs sans trouble cognitif [5]. 
Il existe aussi des rapports de taux de décès augmentés, non-nécessaires, qui aurait pu être 
prévenus si la douleur avait pu être surveillée et traitée de façon adéquate à temps [6]. 

Prévalence de la douleur chez les personnes avec DI 



Certains facteurs augmentent le risque à la fois de douleur aiguë et chronique chez les 
personnes avec une DI, dont un risque plus élevé de blessures accidentelles, une diminution de 
l’implication dans la prise de décision des soins, plus de co-morbidités physiques (comme des 
pathologies musculo-squelettiques dans des maladies qui sont associées avec un DI), une 
utilisation réduite des services de prise en charge de la douleur, et des modifications liées à 
l’âge en lien avec des attentes de vie plus fortes que dans les premières années de vie des 
personnes avec DI [7]. La prévalence de la douleur chronique dans cette population est difficile 
à estimer car les méthodes habituelles qui s’appuient surtout sur l’auto-évaluation ne sont pas 
possible ou fiable. Selon les professionnels de santé, la douleur apparait chez au moins 13% des 
personnes avec DI, comme dans la population générale [8]. 

Identifier la douleur chez les personnes avec DI 

L’évaluation de la douleur parmi les personnes avec un DI est un défi car l’évaluation de la 
douleur s’appuie surtout sur l’auto-évaluation comme méthode de référence et est souvent 
obtenue en utilisant des échelles. Toutefois, les personnes avec un DI peuvent avoir des 
difficultés à exprimer verbalement leur douleur lorsqu’ils utilisent des échelles et à comprendre 
les instructions nécessaires. Par exemple, les adultes avec une trisomie 21 peuvent reconnaitre 
les représentations de la localisation de la douleur et les affects liés à la douleur, mais ils ont du 
mal avec les représentations de l’intensité de la douleur et la qualité de la douleur [9]. La 
capacité à comprendre et utiliser des échelles d’auto-évaluation diffère selon le type d’échelle 
et le niveau de la DI, avec des échelles graphiques (e.g. faces et pyramides) possédant la 
meilleur utilisabilité [10,11,12]. L’utilisation de telles échelles a révélé que l’évaluation de la 
douleur des personnes avec une DI était augmentée en comparaison des contrôles après 
événements douloureux. Les difficultés dans l’auto-évaluation, particulièrement parmi les 
personnes avec une DI modérée et sévère, nécessite l’utilisation de méthodes de remplacement. 
Un certain nombre d’outils d’évaluation observationnels ont été développés où les professionnels 
de soin observent et cotent la présence d’indicateurs supposés de douleur, comme les 
vocalisations, les expressions faciales, les expressions émotionnelles, et les comportements 
moteurs. Cela a été bien décrit dans plusieurs articles de revue de la littérature très utiles 
[13,14], avec quelques preuves pour appuyer l’utilisation d’outils comme la Checklist Douleur 
pour les Enfants Non-communicants [15]. En se basant sur les outils observationnels, les 
personnes avec une DI apparaissent rapporter plus de comportements douloureux après 
événements douloureux par rapport à la base qui était souvent plus importante que celle des 
contrôles [11,16,17]. Les études basées sur les tests sensoriels quantitatifs (TSQ) suggèrent que 
la sensibilité à la douleur peut augmenter parmi les personnes avec DI, dépendant de la 
précision de la méthode de TSQ et de l’étiologie de la DI [18,19]. De plus, les réponses 
endocrines et les potentiels évoqués du tronc cérébral enregistrés pendant des événements 
douloureux révèlent que les personnes avec une DI présentent des réponses retardées, 
néanmoins augmentées, en comparaison des sujets contrôles [20,21], corroborant les données 
comportementales. Ainsi, les personnes avec une DI sont autant sensible à la douleur que leurs 
pairs cognitivement intacts ou peuvent même être plus sensibles. 

Conclusion 

La douleur apparait au moins à la même fréquence chez les personnes avec un DI, comme dans 
la population générale. Identifier et mesurer la douleur parmi les individus avec DI est 
nettement plus délicat que parmi les personnes sans troubles cognitifs, et peut nécessiter 
l’utilisation simultanée de méthodes directes et indirectes. 



Toutefois, considérant le risque de sous-traitement de la douleur dans cette population, les 
personnes avec une DI devraient être surveillées avec attention et en routine devant tout 
changement de comportement et/ou d’humeur qui peut indiquer la présence d’une douleur, afin 
d’instituer un traitement approprié et de prévenir une souffrance inutile. 
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